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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddva ju Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prind8ame informécie
o organizaCnych zéleZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zdkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmen3Sovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Iarnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich mozZnosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurépskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli pomact ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame ¢islo Gctu

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Informujeme o oznamovacej povinnosti
asistentov voci zdravotnej poistovni
BEZ BARIER

(bez)Bariérova Bratislava

IRISBOND - ovladanie pocitaca ocami
Z0 ZAHRANICIA

Ako Zija dystrofici v zahranicr:

Michal z Polska (36)

Cesko ma prvé sexudlne asistentky
SPORTOVE OKIENKO

Boccia

NA VOLNY €AS

Uvaha: Skis mat rad

Fejton: Tiramisu

Vytrhnuté z ,Dennika dystrofika”
Obltbené recepty OeMdakov
Vedomostny kviz

DystroLotéria

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

OZVENA¢.1/2016

Toto &islo vyslo vo februdri 2016. Dal-
Sie Cislo ¢asopisu vyjde v mdji 20716.
Cenime si vase pochvaly, postrehy,
pripomienky a navrhy. Adresuijte ich
na ozvena@omdvst.sk. DAKUJEME!

P4aci sa vam Ozvena?

Paci sa vam nasa Ozvena, ale nie ste
nas clen a chcete ju odoberat?
Kontaktujte nas.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre
¢lenov s tazkym postihnutim rik
Chcete odoberat Ozvenu v Spiralovej
vazbe, v ktorej sa [ahsie listuje? Kon-
taktujte nas!

Kontakt centrdly OMD v SR

Postova adresa:

OMD v SR, Vritocka 8,

827104 Bratislava

E-mail: omd@omdvst.sk

Telefén: 02/4341 1686, 02/4341 0474
Mobil: 0948 529 976 (T-com)
Upozornenie pre ¢lenov a klientov:
doteraz pouzivané mobilné ¢isla

0907 262 293 a 0911 268 688 zanikaju!
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Mili priatelia,

v Case, ked budete Ccitat tieto riadky,
bude niekolko dni pred parlamentnymi
volbami 2016.

Politika je nevdacna téma, vyvolava
vasne, hadky a nedorozumenia, v spoloc-
nosti a velakrat aj v rodinach. Televizne
obrazovky znesu vela, zial maloktory
z nasich politikov vie diskutovat slusne,
vecne, s reSpektom k oponentovi a bez
zbytocénych negativnych emacii.

Nebolo by vSak mudre, aby sme sa pri
tejto téme nepristavili a nevenovali jej
pozornost. Politika vyrazne ovplyviiuje
aj nase Zivoty, Zivoty ludi s r6znymi po-
stihnutiami. Pri nasej prdci sa my, Vasi
zastupcovia, vela krdt obraciame prave
na politikov a snazime sa presadzovat
nase poziadavky. Pravda je taka, Ze ma-
lokedy nachadzame pochopenie, a ak
ajano, este vzacnejsie vedie toto pocho-
penie ku konkrétnym ¢inom a zmenam
k lepSiemu. Stava sa, Ze sme frustrovani
z nasich opakujtcich sa netspechov
amusime hladat energiu na nové a nové
aktivity smerom k politikom, pretoze
mnohé bolo slibené a nesplnené.

Mame za sebou 4 - ro¢né vladnutie
jednej strany, ktord mala obrovski
prileZitost robit zmeny bez toho, Ze by
jej snahy boli atakované ,zlou opozi-
ciou”. Vela veci, s ktorymi uz dlhodobo
nie sme spokojni, sa mohlo zmenit
k lepSiemu. Mohlo. Nezmenilo. Preco?
Nevedno. Nezdujem, nechapavost,
ignorancia...?

Z kazdej strany poctvame redi typu:
Neviem koho volit... Nie je z coho
vyberat... VSetci iba slubuji... Zda
sa, Ze je to smutny odraz toho, Ze

politici a ich strany nevedia nastolit
témy a rieSenia redlnych problémov
redlnych ludi. Politika odtrhnutd od sku-
tocnych potrieb obcanov. Je na Skodu
vSetkych, zZe predvolebna diskusia je
povrchnd a plnd osocovania, a tak sa
od nasich potenciadlnych buddcich za-
stupcov nedozvedame nic alebo velmi
malo o tom, ako konkrétne chcl zlepsit
situdciu v zdravotnictve a Skolstve, v re-
gionoch s vysokou nezamestnanostou,
ale napriklad aj v ochrane deti a Zien
pred domdacim nasilim a v podpore lud{
so zdravotnym postihnutim.

Zijeme v demokracii. Ziada sa ndm
pripomendit, je to vldda ludu a stat ma
slazit ob¢anom, nie naopak! Mali by sme
mat vysSie naroky na politikov. Zabida-
me, oni zastupuiju nas, vykonavaju sluz-
bu pre nas, nie pre nich samych. Volit =
moznost rozhodovat. Je to prileZitost,
kedy aj ¢lovek - milion mo6Ze ovplyvnit
dianie v spolocnosti. Tych Sanci je inak
tak malo, nerezignujte na svoje pravo
volit!

V tomto &islo Ozveny predstavujeme
v DystroRozhovore nasu ¢lenku Silviu
Petruchovi, dlhoro¢ni spolupracovnic-
ku, ktord sa rozhodla aktivne vstipit do
politiky. M3 ¢islo 8 na kandidatne;j listi-
ne Obycajniludia a nezavislé osobnosti.
Pozndme ju ako Zenu, ktora sa neboji
povedat svoj ndzor a za tento nazor aj
bojovat. Drzime jej palce a difame, Ze
sa dostane do parlamentu a budeme
s nou spolupracovat pri presadzovani
nasich poziadaviek.

Na kandidatke sme nasli dalSie za-
ujimavé osobnosti, ktoré s nasSou
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organizaciou Gzko spolupracovali, sd
za nimi vysledky, a preto si dovolujeme
upriamit na nich Vasu pozornost:

C. 22: Anna Smehilové - asistentka euro-
poslankyne Janky Zitfanskej, dlhodobo
savenuje pomoci ludom so zdravotnym
postihnutim, je riaditelkou Domova so-
cidlnych sluZieb Effeta, ktoré poskytuje
pomoc sluchovo postihnutym [udom;
C. 39: Marcela Gasova - aktivne sa po-
dielala na presadeni osobnej asistencie
do zakona, spolupracovali sme pri pri-
prave zdkona este v Case pilotného pro-
jektu osobnej asistencie, dlhodobo pra-
cuje v oblasti zdravotného postihnutia;
C. 76: Roman Hvizddk - umelec, vy-
tvarnik, autor projektu vytvarnej stta-
Ze Kridla fantazie, ktoré boli sticastou
kampane Belasy motyl 2015.

Chceme Vas vsetkych posmelit a pod-
porit, zG¢astnite sa volieb, spolurozho-
dujte o svojich zastupcoch, nech Vam
nie je lahostajné to, ¢o sa tu deje a bude
diat... )

ANDREA MADUNOVA
A MARIA DURACINSKA

PS: Volby do Ndrodnej rady SR sa budu
konat v sobotu 5. marca, v ¢ase od 7 do
22 hodiny. Volebné miestnosti by mali
byt bezbariérové, realita je vSak omno-
ho krutejSia. To nech Vdas neodradi!
Dajte si priniest volebnid urnu domov,
vyhnete sa tak namahavym presunom.
Stacizavolat na mestsky ¢i obecny trad
a nahlasit sa, viaceri z timu OMD tak
¢inime pri kaZzdych volbach.

Dajme ssirande
na Facebooku

Mame velmi vela aktivit, ktoré sa sna-
zime pravidelne monitorovat a davat
o nich vediet aj prostrednictvom nasho
FB profilu ,,OMD v SR”. Budeme velmi
radi, ked ndm pomozete v jeho Sireni laj-
kovanim, komentovanim a zdielanim. Ak
sa pridate k nasim fandsikom, neuniknd
vam ziadne aktudlne novinky z dielne
nasho OeMDecka a komentarom mo-
Zete vyjadrit svoj nazor k roznym za-
ujimavym témam. Momentadlne je nas
na Facebooku 1743, bude nas este viac?

g5 Like

7 v »
Chcete spoznat novych
ludi, ziskat nové zazitky

apritom pomahat?
Pridajte sa k nam!
Hladame dobrovolnikov na pomoc pri
kampani Belasy motyl 2016. Ak nam
chcete pomahat ajinym sp6sobom, ste
vrelo vitani!
Ak mate zaujem, kontaktujte centralu

Z KALENDARA DO DIARA

29.februar
Medzinarodny deii zriedkavych
chordb/Rare Disease Day
Hlas pacienta je najdoleZitejsi! Kampan
2016 je jednoznacne orientovand na
pacienta, ktory najlepsie poznd svoje
redlne potreby, vie zhodnotit bene-
fity, ako aj akceptovat rizika liecby Ci

e e o
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starostlivosti. Preto pacientske organi-
zacie na celom svete pomahaji ludom
so zriedkavymi chorobami Zit a snazia
sa, aby hlas pacienta bolo pocut. Robi
to aj OeMDecko!

Slogan Dia zriedkavych chordb sa nesie
presne v tomto duchu: ,Ak vdm na nds
zalezi, pridajte sa k nam! Chceme, aby
nas bolo pocut.”

20. marec

Medzindrodny dei stastia
Bol vyhldseny Organizaciou spojenych
narodov 12. jila 2012. Jeho vyhldsenie
bolo iniciativou Bhutdnu, himalajskeho
kralovstva, ktoré meria prosperitu uka-
zovatelom hrubého ndrodného Stastia.
OSN vyzyva jednotlivé ¢lenské Staty,
aby Den Stastia primeranym spésobom
oslavovali, napr. prostrednictvom vzde-
l[dvania alebo verejnych aktivit. Aspon
v tento jeden den si povedzme, Ze sme
Stastni!

31.marec
Uhradenie ¢lenského za rok 2016

Skontrolujte si, ¢i ste uz uhradili ¢len-
ské na rok 20716. Clensky poplatok
vOMD v SR zostava nezmeneny vo vyske
10 €. Je potrebné uhradit ho do 371.mar-
ca 2016. Kompletné informécie ohladne
Uhrady sme zasielali v decembri spolu
sviano¢nym listom ¢lenom.

31.marec
Dariové priznania osobnych asistentov
Do 371. marca 20716 si aj osobni asistenti
musia splnit svoju dafovd povinnost,
pokial im vznikne. BliZSie informacie
ako ma asistent postupovat, ndjdete na
nasej stranke www.omdvst.sk

AKO MOZEM PODPORIT OEMDECKO?

Poukazanim
PERCENT zdani:

Rataj s nami! 1% +2% + 3% +....=100%
nasich aktivit!

Mili ¢lenovia a priaznivci, prosime Vas,
aby ste sa aktivne podielali na kampani
k ziskavaniu % z dani, hlavne medzi svoji-
mi blizkymi, zndmymi a kamaratmi. Sirte
tdto informaciu o najviac, je to velmi
dolezité. Sicasne sledujte kampan na
nasom Facebooku a zdielajte ju medzi
svojimi priatelmi. Percenta z dane je
prijem bytostne doélezity pre celd nasu
cinnost a vSetky nase aktivity. Spolu
lobujme za OeMDecko!

Dve percentd pre vybrani neziskovu
organizaciu moze venovat fyzickd
a pravnicka osoba, tri percentd moze
poukazat dobrovolnik, ktory v roku 2015
odpracoval 40 dobrovolnickych hodin
a organizacia, v prospech ktorej praco-
val, mu o tom vystavi potvrdenie.

Podrobnejsie informacie ako postupo-
vat pri poukazani ndjdete na
www.omdvst.sk

Pripominame ddlezZité terminy:

« do 31. marca 2016: Podanie danovych
priznani zo strany danovnikov (FO),
ktori podavajd danové priznanie + Po-
danie danovych priznani pravnickymi
osobami (PO) - Vyhldsenie o dvoch
percentach je uz sticastou darového
priznania;

« do 30. aprila 2016: Zasielanie vyhla-
seni zo strany darovnikov (zamest-
nancov), za ktorych dafnovi povinnost
vyrovnd zamestndvatel. Zamestnanec

100%

1% + 2%+ 3% +....=

100%

1% + 2% + 3% +.

100%

1% + 2% + 3% + ....
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100% —

1% +2%+ 3%+ ...

okrem vyhldsenia o dvoch percentach
zasiela aj potvrdenie o zaplateni dane.
Formulare doruci alebo zasle dario-
vému Uradu v mieste svojho bydliska.

Kontaktné tidaje OMD v SR pre potreby
dvoch percent:

sidlo: Vritocka 8, 821 04 Bratislava
pravna forma: obcianske zdruzenie
ICO: 00624802

DAKUJEME!

Dobrovolnym

prispevkom
Prispiet moZzes priamo na tcet
verejnej zbierky Belasy motyl
SK2211000000002921867476
(Tatra banka)
alebo prostrednictvom online darovania
(darovat je mozné aj prostrednictvom
internetovej stranky www.omdvsr.sk)
na hlavny G¢et OMD v SR
https://omdvsr.darujme.sk/351/

« Autor: Jozef Blazek

Zaslanim darcovskejSMS

Pozor! Na Ucet verejnej zbierky mdze-
te prispiet aj teraz, prostrednictvom
zaslania darcovskej SMS v sume 2 €.
Postup je jednoduchy. V sieti vSetkych
operatorov treba poslat SMS v zneni
DMS MOTYL na cislo 877. Prispejete
nou na nakup Specifickych pomécok
pre dystrofikov. Viac informdcii na
www.darcovskasms.sk.

Pozn.: Zbierka je registrovand MV SR
a realizovand prostrednictvom DMS
systému, ktory spravuje Férum donorov.
Cena DMS je 2€ v sieti operdtorov 02,
Orange a Telekom. So Stvrtym operato-
rom ,4-ka”, ktory je na slovenskom trhu
novy, sa zacina o podmienkach rokovat.
O novinkdch vés budeme informovat.

Dobromat pre OMDcko

Nase OMDcko mozete podorit aj vdaka
nakupovaniu cez internet. Staci, ak pri
svojich online ndakupoch vyuZijete por-
tal www.dobromat.sk. Nakup zacnete

l SM 8, JA VEM!
2% ere Omn

Y
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vyberom vasho obli-
beného zdruzenia. Zre-
alizujete bezny nakup cez
internet, pricom nezapla-
tite ni¢ navysSe a podporite
svoje oblibené zdruZenie.

AKTUALITY

Nové terminydo
DystroCentra

Srdecne vas pozyvame na bezplatné
konzultacie s nasou fyzioterapeutkou
Tatianou Kolekovou. Konzultacie su
urcené pre ¢lenov OMD v SR alebo aj
neclenoy, ale s nervovosvalovym ocho-
renim. Priestory DystroCentra su plne
bezbariérové a prispésobené osobam
s tazkym telesnym postihnutim. Na vo-
ziku je pristupna aj toaleta a moznost
premiestiiovania stropnym zdvihdkom
na rehabilitacny stol. Objednavajte sa
na kontaktoch centraly OMD v SR.
Najblizsie terminy su:

Marec: 16. 3. 20716, 23. 3. 2016

April: 13. 4. 20716, 27. 4. 2016

Maéj: 11. 5. 2016, 25. 5. 2016

Obnovibratislavska MHD
bezplatné cestovanie?

V minulych ¢islach sme vas informovali
o zmendach v plateni MHD v Bratislave
a okoli pre drzitelov preukazu TP, TZP-S.
Poslanci mestského aj Zupného za-
stupitelstva schvalili nové podmienky

« Autor: Jozef Blazek

——

‘MHD

&)

N <R

1\ A ; ’1\
Bl

zlavnenej prepravy IDS BK (Integrovany
dopravny systém Bratislavského kraja),
ktoré vosli do platnosti 1.novembra
2015. Podla tychto podmienok mala
byt dovtedy bezplatna preprava pros-
trednictvom MHD spoplatnena ajludom
s tazkym zdravotnym postihnutim.
Zda sa vsak, Ze hendikepovani budd
mozno opat cestovat v bratislavskej
mestskej hromadnej doprave bezplat-
ne. Magistrat si totizZ spocital, kol'ko ludi
takto v skuto¢nostivo verejnej doprave
cestuje a zistil, Ze bude musiet za hendi-
kepovanych doplacat menej, nez cakal.
Mesto zatial Cisla preveruje a o opatov-
nom zavedeni stopercentnej zlavy tak
maiju poslanci rokovat aZ v marci 2016.
"Ukazalo sa, Ze prostrednictvom MHD
necestuje 17 000 ludi tak, ako st regis-
trovani na ministerstve, ale priblizne
12 000 a mozno aj menej. Vo financnom
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vyjadreni to znamena, Ze mesto ne-
bude vykryvat stratu okolo 1,8 mi-
liona eur ako doposial, ale priblizne
1,2 miliona," vysvetlil primator Bratisla-
vy lvan Nesrovnal.

Mesto teda pocitalo len hendikepova-
nych s trvalym pobytom v Bratislave,
ktori si pri elektricenke uplatnili 90-per-
centnd zlavu.

O dalsich skutocnostiach vas budeme
informovat v nasledujdcom cisle Ozveny.

VYSKUM A STAROSTLIVOST

Den zriedkavych chor6b
29.2.2016

RAREDISEASEDAY.ORG

Na Slovensku si pripominame Den
zriedkavych choréb uz po piatykrat
(od r. 2013). Za tento ¢as prebehlo
mnozstvo aktivit; ¢i uz ide o odborné
a vedecké podujatia alebo aktivity ve-
nované Sirokej verejnosti. Systematicka
a vytrvala praca priniesla svoje ovocie.
Slovensko sa stalo aktivnou stic¢astou
eurdpskeho projektu EUROPLAN, ako
aj mnozstva mensich aktivit v rdmci

jednotlivych zriedkavych chordb. Za pat
rokov sa podarilo schvilit aj legislativne
dokumenty akymi je Ndrodnd straté-
gia v tejto oblasti, na ktord koncom
roku 2015 nadviazal Narodny program
rozvoja starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami. Uspechom je
aj pridelenie financnych prostriedkov na
roky 2016/2017.

Aktivity Dna zriedkavych chorob na Slo-
vensku kaZdorocne zastresuje Sloven-
ska aliancia zriedkavych choréb (SAZCH).
Obcianske zdruzenie dobrovolne zdru-
Zujlice 18 pacientskych organizacii
venujlcich sa pacientom so zriedkavymi
chorobami. Aliancia zriedkavych choréb
je reprezentantom a jednotnym hlasom
slovenskych pacientov so zriedkavymi
chorobami v Eurdpe a vo svete.

OMD v SR je jeho aktivnou sucastou.
Rok 20716 je jednoznacne orientovany
na pacienta, resp. hlas pacienta, ktory
ako jediny pozna svoje redlne potreby,
vie zhodnotit benefity ako aj akcepto-
vat rizika.

Slogan dna zriedkavych choréb znie: , Ak
Vdm na nds zdleZi, pridajte sa k ndm! Chceme,
aby nds bolo pocut.” Obracia sa préve na
tych, ktorych sa fenomén zriedkavych
chordb nedotyka, pre ktorych je nezna-
my. ZvySovanie povedomia a podpora
zriedkavych chordb dokazu ako jediné
prispiet k pochopeniu celkového dopa-
du na Zivot nielen samotného pacienta,
ale aj jeho rodiny. Pacienti so zriedkavy-
mi chorobami Ziji ¢asto v izol4cii. ZvySe-
nie povedomia o zriedkavych chorobach
u Sirokej verejnostiim méze napomoct
vystlpit z tejto izolacie.

Den zriedkavych chordb 2016 si kladie
za ciel podporovat:
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politikov a zakonodarcov ku kontinual-
nej praci na problematike zriedkavych
chordb ako priorite narodnej a medzi-
ndrodnej politiky;
« napredovanie vyskumu v oblasti liekov
na zriedkavé choroby;
rovnocenny pristup k zdravotnej
starostlivosti a kvalitnej, skorej
diagnostike;
 tvorbu a implementdciu narodnych
planov;
» napomahat elimindacii izolacie pacien-
tov a ich rodin.
Preco su centrom diania prave
pacienti?
Hlas pacientov a ich advokatov sa stdva
stdle viac reSpektovany aj vdaka Skole-
niam a tréningom, ktoré podstupuju.
Hlas pacientov je stabilny a vytrvaly,
pretoze pacienti st ozajstnymi odbor-
nikmi na svoju chorobu. Hlas pacientov
je sicastou samotného vyvoja liekov
na zriedkavé choroby, kedy sa pacienti
stavajl rovnocennymi diskutérmi s ved-
cami, ¢i zastupcami Eurépskej liekovej
agentlry a prindsaji do celého procesu
kazdodenné skisenosti.
Vdaka SAZCH sa tak hlas pacientov zo
SR priddva k 30 miliénom eurépskych
pacientov so zriedkavymi chorobami
a je tak neprepocutelny.
Na rok 20716 Slovenska aliancia zried-
kavych chordb pripravila pre verejnost
nasledujtce aktivity, ktorych cielom je
podporaimplementdcie nedavno schva-
leného Narodného programu rozvoja
starostlivosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami. V rdmci narodného
programu je najaktudlnejsim bodom vy-
tvorenie Specializovanych pracovisk cen-
tralizovanej starostlivosti o pacientov

so zriedkavymi chorobami v Eurépe

oznacovanych ako Centra expertizy.

1. 29.2.2016 Tlacova sprava.

2. Tematicka priloha najcitanejsieho
slovenského dennika Novy cas ve-
novana zriedkavym chorobam

3. 0dborné podujatie v kinosale NR SR
venované okrem odbornikom aj
zdkonodarcom a novozvolenym
poslancom NR SR, najma zdravot-
nickeho vyboru. Zastitu nad podu-
jatim preberie $éf zdravotnickeho
vyboru NR SR MUDr. Richard Rasi,
PhD, MPH

4. Druhy rocnik akcie Celonarodné
lezanie zo solidarity - zriedkavé
lezanie.

LeZanie je vtomto pripade symbolickym

gestom solidarity. Zaroven je priznakom

zdvaznych zriedkavych choréb, z kto-
rych mnohé sa spajaji s nemohicnos-
tou pacienta. LeZanie bez pohnutia ma
aj druhy rozmer - je to psychicky stav pa-
cienta a jeho blizkych, ktori kvoli nedo-
statku informacii, ¢i zlym moznostiam
diagnostiky a liecby nie st schopni po-
moct, nevedia najst pomoc pre svojho
blizkeho, jednoducho nevedia sa pohnut

z miesta.

Akcie sa mo6ze zicastnit kazdy. Staci si

lahnit, a to ¢i uz doma, v praci alebo

na Gplne nezvycajnom mieste, sam, Ci

s priatelmi alebo zndmymi, odfotit sa

a fotografiu zverejnit na socialnych

sietach Facebook, Instagram, s ozna-

¢enim #zriedkavelezanie, najlepsie
zaslat na lezanie@sazch.sk. Zaroven
mozete podporit ludi so zriedkavymi
chorobami aj finan¢ne na transparent-
nom Gcte Slovenskej aliancie zriedka-
vych chor6b, vedenom v Slovenskej
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sporitelni prave na tento téel. Cislo G¢tu
je 5064143521/0900
(http://transparentneucty.sk).

Financie ziskané touto formou sa pou-
Zija priamo na podporu kaZzdodenného
Zivota pacientov so zriedkavymi choro-
bami, ich organizécif, spolupracu s od-
bornikmi a zvySenie povedomia o zried-
kavych chorobach.

PHARMDR. TATIANOU FOLTANOVA, PHD.
KATEDRA FARMAKOLOGIE A TOXIKOLOGIE
NA FARMACEUTICKEJ FAKULTE

UKV BRATISLAVE

BELASY MOTYL/VASA POMOC - NASE KRIDLA

Pridajte saknam!

Vyzyvame vsetkych vas, mili nasi ¢leno-
via, zapojte sa do tohtoro¢nej kampa-
ne BELASY MOTYL! Stafite sa sic¢astou

« Hromadné lezanie v OMDé¢ku na znak solidarity. (Autor: z archivu OMD v SR)

nasho timu, poskytneme vam podporu
a pomoc. Je velmi dolezité, aby kridla
belasého motyla obleteli celé Slovensko.
Priprava kampane zacina uZ v tychto
dnoch a dcast vas, nasi ¢lenovia, ma
pre Gspech kampane nezastupitelny
vyznam.

My - zamestnanci centrdly OMD v SR -
sa snazime komunikovat so vsetkymi
pravidelnymi organizatormi zbierky
a vyzyvame aj dalSich ¢lenov, aby sa ne-
béli a zapojili sa do organizovania kam-
pane. Aj pre pravidelnych organizatorov
je to velkd pomoc, ¢im viac ludi sa zapoj,
tym je kampan viditelnejSia. Pomahaj-
me si navzdjom, budme si vzdjomne
oporou, aj pocas Dna ludi so svalovou
dystrofiou.

Smelo nas kontaktujte, velmi radi vam
zodpovieme akékolvek vase otazky.
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« Ochotnych dobrovolnikov mame aj pod Tatrami.
Rodinka Lackovych sa do zbierky pravidelne
zapéja. Zapojte sa aj vy, je to jednoduché!.
(Autor: z archivu OMD v SR)

Kampan
BELASY MOTYL 2016
ajejsprievodné
podujatia

Cielom kampane je informovat verej-
nost o dosledkoch ochorenia svalova
dystrofia, ale aj inych nervovosvalovych
ochoreni, ziskavat finanéné prostriedky
na doplatky za kompenzaéné pomocky
pre ludi, ktori s tymto ochorenim zijd.
Svalova dystrofia je ochorenie svalov
celého tela, sposobuje bezvladnost,
odkazanost na pomoc druhej osoby
arézne pomdcky. Ochorenie ma postup-
ne sa zhorsujlci priebeh, ktory sa neda
zastavit a je nevyliecitelné. Postihuje
deti aj dospelych. Najtazsie stadia ocho-
renia spésobuji odkazanost na dycha-
nie pomocou umelej plicnej ventilacie
v domdcom prostredi.

Aj tento rok bude mat kampafi BELASY
MOTYL viaceré sprievodné podujatia,
pocas ktorych ma verejnost moznost
blizsie spoznat Zivot ludi so svalovou
dystrofiou.

Hlavnd pozornost sa sustredi na celona-
rodny Den ludi so svalovou dystrofiou,
ktory sa zasluhou ¢lenovOMDv SR aich
priaznivcov rozleti po celom Slovensku.
V tento den vychadzame do ulic my, [u-
dia so svalovou dystrofiou, aby sme sami
informovali verejnost o nasom ochoreni
a zivote s touto chorobou. Nasa orga-
nizacia kazdy rok, druhy janovy piatok
organizuje Den ludi so svalovou dys-
trofiou ako den celonarodnej osvety
o ochoreni svalova dystrofia, ktora je
spojena s verejnou zbierkou na kompen-
zacné pomocky.

Na zakladnu existenciu aj aktivne za-
¢lenenie do Zivota potrebuje osoba so
svalovou dystrofiou Specidlne kompen-
zacné Ci zdravotnicke pomdcky. Tie vSak
Stat preplaca len CiastoCne alebo vobec.
Vytazok z verejnej zbierky sa preto pou-
Ziva na doplatenie na pomdcky, najma
zdvihdky, elektrické voziky, Specidlne
mechanické voziky, elektrické postele,
Specidlne sedacky, odsavacky hlienoy,
centraly elektrickej energie a iné Speci-
fické pomdcky. Vdaka podpore zo zbier-
ky m6Zzu ludia so svalovou dystrofiou Zit
naplno svoj kazdodenny Zivot.

Den ludi so svalovou dystrofiou pre-
behne v priblizne 60-tich slovenskych
mestach a dedinach. Organizujd ho sami
¢lenovia OMD v SR, ludia so svalovou
dystrofiou, za pomoci dobrovolnikov.
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« Na Koncerte belasého motyla na vas ¢aka kvalitnd hudba, zdbava a priatelia. (Autor: Juraj Robl)

V uliciach svojich bydlisk rozdavajd sym-
bol ochorenia - belasé motyliky a infor- « 14. maj 2016
macné letaciky. Motyl je svojou kreh- Turnajbelasého motyla, celoslovensky
kostou aj tizbou po slobodnom pohybe  turnajv hre boccia, Bratislava
symbolom [udi so svalovou dystrofiou.

«7.jiin 2016
Verejnost m6Ze dobrovolne prispiet do  Koncert belasého motyla,
pokladniciek pocas Dia ludiso svalovou  Bratislava, 12. ro¢nik
dystrofiou, ale st aj iné moznosti. Napri-
klad poslat darcovskd SMS, Ci prispiet o 10. jin 2016
priamo na Gcet zbierky, pripadne on-line  Den ludi so svalovou dystrofiou,
cez www.belasymotyl.sk. Kazdy dobro- cca 60 miest Slovenska, 16. Ro¢nik
volnik bude mat karti¢ku dobrovolnika
so svojim Cislom, s ¢islom povolenia  «11.jin 2016
zbierky a kontaktom na organizdtora.  ,Silné motory pre slabé svaly”,
Nebudi chybat ani tradicné Koncerty jazda motorkarov centrom Bratislavy,
belasého motyla a dalSie osvedcené, 5.rocnik
¢i nové sprievodné aktivity. Minuloroc-

né Kridla fantazie, vytvarna sitaz deti, Vasa pomoc- nase krl'dla
bude mat tento rok prestavku.
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Predvianocny ¢as
- Casvzdjomného
obdarovavania

Aj tento rok sme sa pocas decembra
ztcastnili velmi prijemnych viano¢nych
akcii, vdaka ktorym sa nam podarilo
Sirit medzi ludi osvetu o svalovej dys-
trofii. Stretli sme mnozstvo fajn ludi,
porozpravali sme sa, ale i zasmiali.
Dakujeme vetkym, ktori nds v tomto
predviano¢nom case akymkolvek sp6-
sobom podporili.

SLOVENSKO ADVENT 2015

Nasa verejnopravna televizia uz nie-
kolko rokov v adventnom case vysiela
adventné koncerty, ktoré majua chari-
tativny ciel - podporovat zaujimavé lo-
kalne projekty a organizacie. Koncerty
savysielaji priamo z jednotlivych miest,
vystupujd na nich zaujimavi umelci

SIOUENS|
2015 ase

a Sofiou Miillerovou. (Autor: z archivu RTVS)

« Naga predsedni¢ka Andrea Madunova v rozhovoroch s Patriciou Jarjabkovou, Ankou Sigkovou

a v kazdom meste sa predstavi aj orga-
nizacia, ktord tam posobi. Jej predstavi-
telia priblizia ich aktivity a ciele. Vytazok
zo vstupeniek sa rozdeli rovnym dielom
medzi vSetky organizédcie na podporu
ich ¢innosti.

V minulom roku 2015 sa stala sti¢astou
projektu SLOVENSKO ADVENT 2015 aj
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR. Koncert sa uskutocnil 17.12. 2015
v kastieli v Tomasove. Hudobnymi hos-
tami boli: najznamejsia slovenska fol-
kova spevacka Sona Horndkova a Peter
Jankad, tieZ folkovy spevék. Vecer mode-
rovala Soria Milllerova, milymi hostkami
boli Anka Siskova a Patricia Garajova
Jarjabkova, nase dlhoro¢né podporova-
telky a predsednicka Andrea Maduno-
vd, ktora priblizila aktivity organizécie.
V krasnych priestoroch Tomasovského
kastiela sme prezili velmi prijemny vecer.
Vytazok z projektu bude pouzity na
aktivity organizacie. O presnej sume
sme este neboli informovani.
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VIANOCNY BAZAR CHALANOV

Ked sa povie Viano¢ny bazéar chalanoy,
tak mnohym automaticky naskocia
Styri notoricky zname herecké tvére:
Lukds Latinak, Juraj Kemka, Robo Jakab
a Maridn Miezga. Cielom ich kazdoroc¢-
nejvianocnej akcie je vyzbierat financie
a podporit Styri organizacie. V roku 2015
sme boli pocteni aj my a nasa organi-
zacia bola jednou zo Styroch, pre ktoré
sa financie zbierali. PoCas Styroch dni
mozu ludia nosit r6zne veci, ktoré uz
nepotrebuijl a ktorymi by podporili tdto
charitativnu akciu. Pocas bazéra sa tieto
darované veci preddvaju a vytazok ide
na podporu projektu. Vianocny bazar
chalanov je silny a Gispesny projekt prave
preto, Ze vsetci Styria ,chalani” saviom
osobne angazuji a podporuiju ho.

priatelmi Pecarovcami. (Autor: z archivu OMD v SR)

Sme velmi poteseni, Ze sme z projektu
Viano¢ny bazar chalanov 2015 mohli
prijat krasny dar vo vyske 7 545 €. Da-
rované peniazky pouzijeme na dofi-
nancovanie letnych detskych taborov,
nase deti budd mat povznasajici pocit
z toho, ako sa mnohé z nich po prvy raz
ocitnu vo vzduchu! Psssst, chystame
prekvapenie. Dakujeme organizatorom
za moznost ztcastnit sa tohto skvelé-
ho projektu. Osobitné dakujeme patri
Lukasovi Latindkovi, ktory bol nasou
spojkou a pomocnou rukou.

DOBRY TRH BOL NAOZAJ DOBRY

Dobry trh vznikol v roku 20711 z iniciativy

0.z. Punkt, ktoré ho v hlavhom meste

pravidelne organizuje niekolkokrat

rocne. Dobry trh je urceny rovnako pre
1]
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«V stanku na Dobrom trhu v Bratislave sme predavali vSakovaké vecicky z nasej dielne.

(Autor: z archivu OMD v SR)

lokdlnu komunitu, ktora sa aktivne na
trhu spolupodiela, ako aj pre vSetkych
obyvatelov a ndvstevnikov mesta. Za-
roven je vSak Dobry trh aj kultdrnym
podujatim a ponuka viac nezZ len pre-
daj vyberového sortimentu. Vytvara
priestor aj pre neziskové organizdcie,
propagaciu ich prace, ale aj podporu.
No a na tejto krasne akcii sme nemohli

chybat ani my! Poslednd adventnd so-
botu sme na Dobrom trhu na Nedbalo-
vej ulici v Bratislave stretli plno milych
[udi, ktori sa v nasom stanku zastavili
a spolu s nimi sme mohli prezit prijemny
predviano&ny ¢as. Dakujeme vietkym
nasim skvelym dobrovolnikom, ktorf
nam prisli pocas trhov pomdct, aby sa
z nas nestali cencule.

-

« Aj vdaka tejto milej zostave nam bolo prijemne a veselo. (Autor: z archivu OMD v SR)




16 |  POMAHAJU NAM

NadaciaOrange
podporilatvorivi Eriku
Kostovd, nasu ¢lenku

Velmi nas tesi, ze vdaka programu Daruj-
te Vianoce 2015 Nadacie Orange sme
mohli obdarit nasu dlhodobd ¢lenku,
tvorivl Sikovnu Sachistku Eriku Kos-
tovd, novym lahuckym fotoaparatom
a opravenym kopirovacim multifunké-
nym pristrojom, na ktorom si m6Ze svo-
je odfotené predlohy v plnej kvalite tla-
¢it a podla nich malovat. Velké dakujem
patri vsetkym [udom, ktori dobrovolne
prispeli na tieto dary a Naddacii Oran-
ge, ktord pontkla Startovné financie
a kazdy finan¢ny dar dobrovolného dar-
cu zdvojnasobila.

KedZe Erika vSetky kresby robi podla
predloh, ktoré si musi najskor vytlacit,
najma ak ide o portréty, je potrebné,
aby fotka vysla kvalitne a v presnych far-
bach. Nova tlaciaren tak pomoze lepsie
zachytit predlohu, lebo bude ostrejsie
vytladend. Kvoli svojej lahkosti sa jej
dobre foti mobilom, no aj tu sa musi
prihliadat, aby mal dobre rozliSenie.

»Mobil nosim vSade so sebou, ¢o sa mi pdci,
odfotim a potom uZ len vytlacit a méZem
tvorit obrazy. Kresba je celj mdj svet, te-
§im nimi druhgch, nie len seba, spdja ma
s ludmi a pomdha lahsie nadvizovat nové
priatelstvd, kedZe moja choroba svalovd
atrofia ma v mnohom obmedzuje, najmd
Co sa tyka spolocenského Zivota,” hovori
o svojej zalube Erika.

"Som velmi rada, Ze sa podarilo vdaka Nadd-
cii Orange vyzbierat korunky na méj novy
a vlastne aj prvy fotdcik v Zivote. Velmi som
sa mu potesila a uZ aj robim prvé fotografické

"lastovicky". Dakujem aj za kopirku, ktord mi

« Stastna Erika so svojim novym pomocnikom.
(Autor: z archivu Eriky Kostovej)

bude milym pomocnikom pri kresleni portré-
tov. Kto chce byt prvij? Staci mi poslat fot-
ku a ja si ju uz vytlacim! ESte raz dakujem
a prajem do nového roku vela dobriych
ludi so srdcom otvorengm pre druhgch,”
uzatvdra mladd nadana Zena.

Pravidelna prezidentska
pomoc

Ako sme uz informovali, nasa organiza-
ciajejednou ztych, ktoré st opravnené
pripravovat Ziadosti pre rodiny a jed-
notlivcov, ktori sa ocitli v tazkej social-
nej nidzi z dévodu postihnutia svojho
¢lena. Kazdy mesiac moZeme pripravit
dve Ziadosti s odévodnenim. Prezident-
ska kancelaria ich postdi a rozhodne
o podpore. Ide o jednorazovi financnd
pomoc, ktora sa poskytuje zo mzdovych
prostriedkov pana prezidenta Andreja
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Kisku, ktory celd svoju mzdu rozdeluje
kazdy mesiac medzi 10 Ziadatelov.

V pripade informacii a zdujmu o tdto jed-
norazovl pomoc kontaktujte OMD v SR:

Andrea Madunova,

madunova@omdyvsr.sk, 0948 046 6711.

Prindsame informdaciu o tom, komu
bola poskytnuta prezidentska pomoc

v roku 2015:
Meno a priezvisko 2015 diagnéza mesto
Stanislav M. januar sval.dystrofia Povazska Bystrica
RobertR. januar sval.dystrofia Zlaté Klasy
Monika V. februar ALS Aleksince
Dominik$. marec sval.dystrofia Drienovskd N.Ves
Matej P. marec sval.dystrofia Bratislava
SilviaP. april spinalnaMD Bratislava
Erika K. april spindlnaMD Kurov
Viktoria Z. maj sval.dystrofia Podrecany
GyongyiG. mdj chondrodispl. Vozokany
Margita G. jun sval.dystrofia Bratislava
VieraH. jal spindlnaMD Tvarozna
OlgaD. jal NSO Podbiel
ZelmiraK. august ALS Kezmarok
Iveta M. september sval.dystrofia Trencin
TiborO. september kvadruplégia Kolarovo
Monikas. oktéber mitoch. myopat. Sarigské Michalany
PeterS. oktéber myopatia Galanta
MichalT. november kvadruplégia Spisska N. Ves
Viktdria K. november amput.ainé. Rajecké Teplice
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Vianocna kapustnica
uzpo 13-ty krat

«Vianoc¢na OeMDacka kapustnica” je
symbolickym podakovanim nasim
asistentom, dobrovolnikom a priazniv-
com, ktori ndSmu zdruZeniu neustdle
pomdhaju.

Vazime si, Ze ndm pocas celého roka
podporovatelia a dobrovolnici poma-
hajd pri r6znych nasich aktivitach, ¢iuz
pti organizovani kampane Belasy motyl,
Koncerte belasého motyla, pri letnych
taboroch, pri Sporte boccia a Sach, pri
tvorivych aktivitdch s ndzvom VAU, po-
mocnych kancelarskych pracach v sa-
motnej centréle, ¢i pri zhanani 2% pre
nase zdruZenie.

(Autor: z archivu OMD v SR)

Podakovanie patri aj nasim sponzorom,
donorom, partnerskym zdruZeniam
a tiez instituciam, s ktorymi prichadza-
me do styku ¢i uz pri financovani nasho
zdruZenia, alebo presadzovani legisla-
tivy v prospech ludi so svalovou dystro-
fiou, ¢i inym zdravotnym postihnutim.

Kapustnice sa ztcastnila skoro kom-
pletna zostava centraly OMD v SR, ktora
organizacne stoji za aktivitami, ¢innos-
tou a chodom nasho - vasho OeMDécka.
Chybala vsak nasa podpredsednicka Ma-
ria Duracinska, ktorej Gi¢ast nedovolil jej
zdravotny stav. VSetkych vSak srdecne
pozdravovala! Verime, Ze uZ na najblizsej
podobnej akcii chybat nebude!

Tradiciu koncorocnej viano¢nej OeMD4c-
kej kapustnice zalozila v roku 2004
nasa predsednicka Andrea Madunova.

« Za celid centrdlu OMD v SR podakovala a privitala hosti predsednicka Andrea Madunova.
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« Dobrych [udi sa viade vela zmesti:). (Autor: Juraj Robl)

S pribddajdcimi aktivitami a ¢innostou
sa zvySovali aj naroky na priestory, kde
by sa nasa kapustnica mohla konat. Po
Gvodnych rokoch na Banselovej, sme sa
na par rokov prestahovali do telocvic-
ne Zakladnej skoly na Vihorlatskej ulici.
Stale tomu chybala ta prava vianocna
atmosféra, az kym sme nenasli priestory
Vodarenského muzea, kde sme zakotvili
uz piaty krat.

Ako darcek sme si pre nasich dobrovol-
nikov pripravili pekny Didr 2016, kto-
ry bude svojich majitelov sprevadzat
pocas celého roka. Didr tento rok zdo-
bia krasne kresby, ktoré boli ocenené
v rdmci vytvarnej sitaze Kridla fantazie.
Dakujeme zaf nasej grafi¢ke Barbor-
ke Gerthoferovej a vobec celej firme
Knihtla¢ Gerthofer za sponzorskd tlac¢
didra!

Tohtoro¢na kapustnica bola z kuchyn:
50 litrov Jaroslava Zideka, 15 litrov

Martiny Hlinovej a 5 litrov Aleny Hrad-
nanskej, ktorej kapustnica bola uréend
vegetaridnom.

KKolace a pecivo nam dodala pekaren
Czucz zo Samorina. Martina Hlinova
nam zapoZicala potrebny riad, chutné
ovocné jablkové, ¢i hruskové musty
Matica Ovocna s.r.o.

VSetko spominané bolo dodané spon-
zorsky, za ¢o prevelmi dakujeme.
Vdaka patri firme Ares s.r.0., ktord uhra-
dila financie za prendjom Vodarenského
muzea.

Zlavu na biele a ¢ervené vino znac-
ky Krajéirovi¢ a Chowaniec poskytli
Vinné pivnice Sv. Jur s.r.0.. Podakovanie
za bezplatnd tla¢ propagacnych matetri-
dlov patri firme Double P.

Kultdrnu vloZku zabezpeéil Jarko Sandor,
ktory ndm zahral na klarinete bez néro-
ku na honorar. Prave spominany klarinet
si Jarko mohol zakdipit aj vdaka vytazku
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ztomboly, ktora bola zorganizovana po-
¢as celoslovenského stretnutia ¢lenov
v PieStanoch.

Podakovanie patri aj vSetkym dobrovol-
nikom, ktori sa starali o obsluhu a cely
chod nasej akcie. Boli to nasi priatelia
z firmy AON, nase dobrovolnicky Monika,
Denka, Petka... a dalsi dobrovolnici z fa-
cebookovej skupiny Gettpal.
Samozrejme, kapacitné moZnosti ne-
mohli otvorit naru¢ véetkym OeMDéakom,
ale nase ,dakujeme” patri vsetkym, kto-
ri boli a si s nami pri nasich aktivitach,
¢innosti tohto i rokov minulych.

Tak o rok priatelia! i
ANDREA MADUNOVA

Kapustnicavmiuzeu

Vianocna kapustnica je pre nas dobro-
volnikov a ¢lenov velmi prijemnou bod-
kou za rokom strdvenym s Oemdakmi.
Prijemna vianoc¢na atmosféra zndsobuje

Caro, ktoré sprevadza toto milé podu-
jatie. Stretnete mnoho zndmych, ale
i neznamych tvari, ktoré si vas okam-
Zite ziskajui svojou dobrou ndladou
a priatelskou povahou. A nie len ludia,
ale aj priestory Vodarenského muzea
umochujd pocit vynimoénosti. Odvsa-
dial' sa ozyvaju hlasité zvuky dookola
vyrozprdvanych pribehov prezitych
pocas roka, ktory o par dni bude len
minulostou. To, kde a s kym sa chys-
tame preZit sviatky a Co si Zeldme pod
stromcekom, je hlavnou témou kazdé-
ho rozhovoru. Ked sa z kuchynky zacne
vynasat vonava kapustnica, na chvilu
vrava stichne a kazdy sa vyZiva v jej chuti.
Ak je jeden tanier mdlo, Sikovni dob-
rovolnici vdm ochotne prinest dalsi aj
s Cerstvym chlebikom. Kavicku, ¢aj, ale
aj povzbudivé napoje, ktoré v chladnom
pocasi zahrej(, si mozete vychutnat do-
syta. Toto prijemné posedenie navyse
sprevadzaju vianocné koledy, ktoré sa

)

« Vdaka tymto milym dobrovolnikom nam pocas kapustnice ni¢ nechybalo. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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ozyvajl zo vSetkych strdn a predvianoc-
nd atmosféru dokonale podciarkuju.
Uz aby boli Vianoce! Pomysli si nejeden
znds. OkamZite si predstavime domacu
L~papuckovi” kultdru, ktord pocas tohto
pekného sviatku panuje takmer vsade.
Je to vzdy prijemné tak, ako rok, ktory
strdvime s vami, milif Oemddci. Uz teraz
sa teSime na dalSie spolocne stravené
dni, na ktoré budeme méct pocas ka-

pustnice spominat :)
NATALIA TURCINOVA

Plan podujati
organizovanych OMDvV SR
vroku 2016

PrinaSame prehlad integracnych poby-
tov pre detskych aj dospelych ¢lenov
s nervovosvalovym ochorenim, ktoré
ma nase zdruZenie na plane v tomto
roku.

Navratky na vsetky pobyty uverejnime
v Ozvene ¢. 2/ 2016.

N&zov: Letny ozdravny pobyt

Termin: 11.-18. 7.

Miesto: Hotel Chemes, Zemplinska
Sirava

Letny ozdravny pobyt pre ¢lenov bez
rozdielu veku, spojeny s rehabilitaciou
v krdsnom prostredi Zemplinskej Siravy.
Hotel ma niekolko bezbariérovych izieb.
K dispozicii je bazén s bezbariérovym
vstupom.

N&zov: Letny tabor pre nové a mlad-
Sie deti so svalovou dystrofiou.
Termin: 24.-31.7.

Miesto: Duchonka, penzidn Siniecko
Letny tdbor pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 5 - 9 rokov, ktoré este
v tabore neboli, alebo spadaju do tej-
to vekovej hranice. Letného tdbora sa
mozu zlUcastnit aj rodicia a stirodenci
dietata so svalovou dystrofiou. Pri ak-
tivitach a traveni volného ¢asu poma-
haji detom osobni asistenti, ktorych
zabezpeli OMD v SR. Tabor sa uskutocnfi
v Ciastocne bezbariérovom penzidne.

Budeme velmi radi, ked sa k nam
pripoja aj nové deti. Ak mate otazky,
smelo nas kontaktujte.

« Takto prijemne a veselo je ndm vzdy, ked sa ¢lapkdme vo vodach bazéna na Duchonke.

(Autor: z archivu OMD v SR)
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Nazov: Letny tabor pre mladez so
svalovou dystrofiou

Termin: 23. - 30. 7.

Miesto: Penzion Dom sv. Bystrika,
Ciémany

Letny tdbor pre mladeznikov, vo veku
nad 14 rokov, ich rodicov a stirodencov.
Pri aktivitach a travenivolného ¢asu po-
mahajd mladeznikom osobni asistenti,
ktorych zabezpeci OMD v SR. Pobyt sa
opat uskutocnuje v bezbariérovom za-
riadeni, uprostred vymalovanych dre-
venic v malebnom prostredi zndmej de-
dinky obkolesenej Strazovskymi vrchmi.
Zohrata partia Gzasnych rodicov a deti
sa uZ tesi na spolocne straveny tyzden.
O jeho pohodu sa postara opat nas dlho-
rocny dobrovolnicky animator Juraj Cvik
so svojim veselym asistentskym timom.

Nazov: Letny tabor pre starsie deti so
svalovou dystrofiou

Termin: 16. - 23. 7.

Miesto: Penzién Dom sv. Bystrika,
Ci¢many

Letny tabor pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 6 - 15 rokov. Letného
tabora sa mozu zicastnit rodicia aj suro-
denci dietata so svalovou dystrofiou. Pri
aktivitach a travenivolného ¢asu poma-
haji detom osobni asistenti, ktorych za-
bezpeci OMD v SR. Tabor po niekolkych
rokoch stravenych na Duchonke a po
minulom roku v Tatrdch, sme presunuli
do Ciémianskeho penziénu, kde sa minu-
ly rok velmi pacilo nasim mladeznikom
a uz roky tam mavaji sustredenia nasi
boccisti.
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Nazov: Tvorivy letny tabor

Termin: 17.-24.7.

Miesto: Duchonka, penzién Siniecko
Tabor bez vekovej hranice, program
bude rozdeleny do viacerych tematic-
kych okruhov, hldste sa milovnici zazit-
kov, zabavy, hudby a turistickych pre-
chddzok. Téma tohtoro¢ného tabora sa
v tychto chvilach veselo tvori. Nebude
chybat ani Sachovy turnaj pod holym
nebom znamy ako Memoriél JoZka Kréla.

Nazov: Celoslovenské integracné
stretnutie ¢lenov OMD v SR

Termin: 6. -9.10.

Miesto: Piestany, hotel Siiiava
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD
v SR, venované ziskavaniu potrebnych
informacii na témy, ktoré su pre ludi
s postihnutim zaujimavé a prinosné, po-
silneniu spolupatri¢nosti, nadvéazova-
niu priatelstiev, troska kultlry a za hrst
zabavy. Jeho stcastou je uzZ tradicne
vystava kompenzacnych pomdcok.

Vystavy kompenzacnych pomécok
Jarnd vystava, 14. mdja, Bratislava,

Turnaja belasého motyla

Velkd vystava, 7. oktdbra, Piestany,
Celoslovenské stretnutia OMD v SR

Predstavujeme nasich
dobrovolnikov

V minulych ¢islach sme vam predsta-
vili nasich Sikovnych dobrovolnikov,
ktori nam pomahaju pri organizovani
kampane Belasy motyl, pri pripravach
letnych pobytov, pri beznych kance-
larskych pracach alebo pri organizacii

Sportovych podujatiatréningoch boccie.
Vsetky tieto aktivity a vyznamné uda-
losti je prijemné uchovat si v spomien-
kach. Ked vsak po rokoch z hlavy vyfu-
Cia, je naozaj skvelé pripomentit si ich

prostrednictvom fotografii alebo este

lepsie - prostrednictvom videa. Hanka

Gelenekyova je naozaj Sikovné mladé

Ziena. S fotoaparatom a kamerou v ru-
kach dokaze vykdizlit hotové veldiela.
Prave vdaka nej si méZeme spolocné

chvile pripominat stdle dookola. Aby

sme Hanku lepsie spoznali, pripravili

sme si pre vas kratky rozhovor.

« Hanku sme prichytili pocas natdcania videa na nasej
milej viano&nej kapustnici. (Autor: Pavol Kulkovsky)
Ako by si predstavila Hanku
Gelenekyovu?

Som Studentka konciaceho roc¢nika na
magisterskom stupni a rada hovorim
»,ano” na rézne vyzvy v zivote. TakzZe
sa niekedy ocitnem na zaujimavych
miestach, obc¢as na miestach, kde vlast-
ne ani neviem, ako som sa tam dostala
a ¢o tam robim, ale hlavne Ze tam som. )
Co, alebo kto ta priviedol do OMD?

Do OMDcka som sa dostala, ked som
robila vyskum k svojej SVOCKe (pozn.:
Studentska vedecka odborna ¢innost)




24 | ZNASEJCINNOSTI |

PREDSTAVUJEME NASICH ZAMESTNANCOV

a odvtedy som sa pravidelne aj nepra-
videlne zostala okolo OMDckarov ob-
Smietat. Ved kto ich raz zaZije, nechce
sa mu velmi odist.

Ktora z aktivit OMD je tvojmu srdcu
najmilSia a preco?

Ak mam povedat za minuly rok, tak
najviac sa mi pacil Koncert belasého
motyla, kde som mala moZnost okrem
dobrej hudby, stretnt aj kopec milych
[udi a zazit vybornl atmosféru. A este
k tomu prispiet aj na dobru vec. Takze
spojené prijemné s uZitocnym, ¢o viac
mdZe Clovek chciet.

Comu sa venujes vo volnom éase? Co ta
najviac bavi a napifia radostou?

Vo volnom ¢ase rada tocim a stri-
ham vided, chodim a lozim po horach,

) X '~ < T
« Hanka asistuje nasej ¢lenke Téanicke aj pocas
Dna ludi so svalovou dystrofiou.
(Autor: z archivu Hanky Gelenekyovej)

vyrezdvam z dreva, zandtim nejakd td
hudbu na hudobnom néstroji alebo po-
¢livam dobrd muziku. Rada cestujem,
som taky trosku dobrodruh, rada sa
stretdvam s novymi ludmi a spoznavam
nové miesta.

Aké mas plany, ciele a predsavzatia do
nového roku?

Moje plany do tohto roka s predo-
vsetkym zostatnicovat a teda Gspesne
ukoncit stidium a ndjst si zamestnanie.
Okrem toho mam kopec planov na leto,
tak som zvedava ¢o z toho vyjde. A chce-
la by som ist aj na OMDacky tabor na
Duchonku, tak mozno sa tam stretneme.

Dakujeme Sikovnej Hanke a tieZ vset-
kym vam, milym dobrovolnikom, ktori
nam tak nezistne pomdahate pri nasich
aktivitach. Velmi si to vaZime, bez vas
by to neslo!

Predstavujeme nasich
zamestnancov -
NataliaaMartin

Odkedy uzrela svetlo sveta prva Ozve-
na, ubehlo uz naozaj mnoho rokov. Za
ten ¢as nam vSetkym prirastla k srdcu
a kazdé tri mesiace sa nevieme doc-
kat, kedy ju uz kone¢ne budeme dr-
zat v rukach a horlivo sa pustime do
¢itania. Vdaka Ozvene si pravidelne
vymiename dodlezité informacie, za-
Zitky, pribehy, ¢i prijemné rozhovory.
Popri mnohych aktivitach, ktoré v or-
ganizacii mame, ndm na Ozvenu ¢asto
zostdvalo len malo ¢asu. Preto sme
si na pomoc prizvali dvoch Sikovnych
mladych ludi, vdaka ktorym idu prace
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na Ozvene ako po masle. Je nam pote-
senim, Ze vam v nasledujtcich riadkoch
mdzZeme predstavit nasich externych
pomocnikov: Nataliu Turéinovi a Marti-
na Buriana. Stc¢astou oboch ich Zivotov
je svalové ochorenie a patria medzi
mladyi a silnd generdciu nasich ¢lenov.
Natdlia sa venuje obsahovej stranke
Ozveny, Martin prevzal jej grafickd
upravu po Veronike Melicherovej.

uZ poznd, a preto viete, Ze pochddzam z ma-
lej dedinky na Orave v okrese Dolng Kubin.
Do Bratislavy som sa dostala vdaka vysokej
Skole, ktort som minuly rok dspesne dokon-
Cila. Nase hlavné mesto mi natolko ucarovalo,
Ze som v fiom zostala aj po skonceni skoly
a zacala som tu pracovat. Mnohi ma pozndte
aj vdaka Jimmymu (¢lenovi Martinovi Rybar-
Cdkovi, ktorg tieZ pracuje v OMD), s ktorgm
uZ viac ako 7 rokov tvorime nerozlucnu dvoji-
cu. V sticasnosti sa veeeeelmi tesime z ndsho
nového bezbariérového auticka, ktoré po
takmer dvojrocnej nelahkej ceste konecne
stoji na parkovisku. Je to pocit, akoby sa vdm
prdve narodilo dieta (tento pocit sice nepo-
zndm, ale myslim si, Ze je to nieco podobné :))
Okrem auticka sa momentdlne venujeme aj
hladaniu nového bezbariérového bgvania,
¢o vobec nie je jednoduché a zaberd ndm
to hromadu casu. Ale s Jimmym sme silnd
dvojka a vZdy spolu vSetko zvlddneme. Prdve
vdaka Jimmymu som spoznala OeMDécko. Zo
zacCiatku som bola len ¢lenka, neskér som sa
dostala na droveri zapdlenej clenky vernej
dusSou aj srdcom a dnes uZ v organizdcii po-
mdham pti prdcach na Ozvene. Tdto prdca
ma velmi bavi, tesi, zdroven je to vSak aj
velkd zodpovednost. Je totiz déleZité, aby
sme vdm priniesli vSetky aktudlne informdcie,

« Natdlka a Jimmy oslavili spolu jej magisterské
promdcie. (Autor: Pavol Kulkovsky)

aby sa dodrZali terminy a hlavne aby ste vy,
Citatelia, boli spokojni. KedZe som eSte len
wzaciatocnik” velmi mi s prdcou pomdhaji
Oemddci, ktori st uZ ddvno zabehnuti a vedia
ako na to. Velmi dobre sa mi spolupracuje
aj s Burkom, ktory je vZzdy mily, ochotny
a pracovity. S Burkom sa stretdvame aj v te-
locvicniach na slovenskgch kurtoch, kde si
zahrdme bocciu. Okrem nej si vo volnom Case
rada precitam peknui knihu, pozriem si dobry
film. S Jimmym mdme velmi radi prechddzky
v prirode, cestovanie, ale aj kino, divadlo, Ci
romantické posedenie v dobrej resStaurdcii ;)

Martin: Zdravim OMDdci! Voldm sa Martin
(vela kamardtov ma poznd skér pod preziv-
kou Burko), pochddzam z Myjavy, kde aj mo-
mentdlne Zijem. Mdm 26 rokov a uZ pdr rokov
pracujem pre chrdnend dielfiu v Piestanoch
na pozicii grafika. Mdm na starosti prevaZne
findlne spracovania grafiky pred tlacou, sem
tam sa vyskytne aj nejakd kreativnejSia dlo-
ha. Mdm rdd prirodu, prechddzky a bddania
kam az dokdZem na svojom elektrickom
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voziku zdjst. Viac si vychutndvam tdlat sa po
nasich krdsnych kdtoch Slovenska ako v za-
hranici. Za skvely relax a psychicky oddych
pokladdm hlavne Citanie knih od severskgch
autorov krimi alebo pozeranie obliibenych
seridlov Ci filmov. TaktieZ sa venujem boccii,
ktord uz priblizne 171 rokov hrdvam. Obcas to
sice vyzerd, Ze tie najlepsie herné obdobia uz
mdm za sebou, stdle ma to vSak bavi a je to
skvely spdsob, ako nechat vybldznit svojho
Sportového ducha. Maj prvy kontakt s OMD
nastal vdaka rodinnému pribuznému, ktory
nds s mamou prihldsil do detského tdbora
s osobnymi asistentmi a podali sme si hned’
aj prihldsky o ¢lenstvo. Ako 14 - ro¢ny som sa
vtedy postupne zozndmil nie len s rovesnikmi
s podobnym osudom, ale aj s [udmi, ktori sto-
ja za vSetkgmi aktivitami OMD. Nasledovalo
Stddium v Bratislave, aktivne hranie boccie
a s OMDdkmi som sa viac menej pravidelne
stretdval hlavne na Sportovijch podujatiach.
Prdca na Ozvene sa ku mne dostala celkom
ndhodne. JoZko BlaZek ma v prvej polovici
minulého roka na turnaji oslovil, ¢i by som
vedel pre nich pripravit tlacové ddta Ozveny.
Mal som skusenosti z prdce pri zalamovani
katalégov, sihlasil som, Ze to méZeme skdsit.
Prislo leto a mne to uZ takmer vypadlo z hla-
vy. Cez jeseri som sa ako inak znova stretol
na turnaji s Jozkom, kde sme sa uz findine
dohodli, Ze im pripravim tretie pripadne aj
Stvrté Cislo. Nevdhal som, Idkalo ma skusit
nieco nové a hlavne podielat sa na nieCom
zaujimavom obsahom ako je Ozvena. Na-
hliadnut externe do pracovného prostredia
OMDécka a priloZit aspon takto nejaky ten
prst k dielu. Co sa tijka samotnej prdce, je
to pre miia prijemné spestrenie oproti tomu,
s ¢im sa stretdvam v prdci a hlavne Veroni-
ka predo mnou na Ozvene odviedla peknti
prdcu, nebolo pre mfia ndrocné nabehndt

na jej zadefinovanyg Styl a layout. Samo-
zrejme neslo by to bez skvele pripravenych
podkladov, textov, ktoré dostdvam (klobdk
dole pracanti) a som rdd, Ze méZzem s ludmi
z OMD v SR spolupracovat.

« Boccia patri medzi Martinove najvacsie vasne.
(Autor: z archivu SK Altius)

O NASICH CLENOCH

DystroRozhovor
so Silviou Petruchovou

Ci uZ sme zdravi alebo bojujeme s uréi-
tou formou postihnutia, je velmi d6lezi-
té nevzddvat sa a bojovat za svoje prava.
Silvia Petruchova je Sikovna, akéna
a Gspesna mlada Zena, ktora sa neboji
vojst oknom, ked' sa pred fiou zatvoria
dvere a vie si ,otvorit ista na sprdvnom
mieste”. Neustale sa snazi poukazovat
na bariéry, ktoré nam zneprijemnuju
Zivot. Preto nas velmi tesi, Ze prave
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Silvia sa nachadza na kandidatnej listi-
ne hnutia OBYCAJNI LUDIA a nezavislé
osobnosti (OLaNO-NOVA). Verime, Ze
sa jej podari vstpit do politiky a bu-
deme mat tak aj my, ludia s telesnym
postihnutim, v parlamente zastupcu,
ktory dokonale pozna nase potreby.
Precitajte si nasledujici rozhovor
s nasou dlhoro¢nou ¢lenkou, byvalou
kolegyiiou, ale hlavne dobrou priatel-
kou Silviou a dozviete sa viac o jej do6-
lezitom rozhodnuti.

Silvi, na kandidatnej listine ,Obycaj-
nych ludi” si na izasnom 8.mieste. Ta-
kéto dobré umiestnenia na kandidat-
kach neziskali ani dlhoro¢ni ostrielani
politici. Ako sa ti to podarilo?

Nemam na tom Ziadne Specidlne za-
sluhy. Je to skdér dokaz toho, Ze "oby-
¢ajnym" na ludoch zaleZi, déverujd im
a pontkajt Sance. Atak som jednu z nich
dostala aj ja. Ked som sthlasila s kandi-
datdrou, netusila som, Ze sa ocitnem tak
vysoko. Som za tito prileZitost vdacng,
no zaroven citim velkd zodpovednost.
Kedy a ako prisla tato zaujimava
ponuka?

Asi mesiac pred uzatvorenim a odovzda-
nim kandidatky. Oslovili ma poslankyne
Janka Sipo%ova a Erika Jurinova. V mi-
nulosti sme sa parkrat stretli v stvis-
losti s rieSenim situdcie v chranenych
pracoviskach.

Okamzite si citila, Ze je to ponuka vhod-
na pre teba alebo chvilu trvalo, kym si
sa rozhodla?

Vobec to nebolo jednoduché rozhodnu-
tie. Viem si predstavit niekolko dalSich
[udi, ktori by sa do tejto pozicie hodili
ovelaviac ako ja ato ajzradov OMD-¢ka.

Velmi dobre poznam svoje silné a sla-
bé stranky a byt v politike je nevdacna
Gloha. Rozhodla som sa vsak na seba
zobrat tento balvan, pretoze, Zial, nevi-
dim nasu buddcnost. RieSime iba to, ¢o
je teraz. Kazdy potrebuje istoty, aj ¢lovek
so zdravotnym postihnutim. Uz dlho sa
ich pokisam najst a nic¢. Tak sa chcem
pokdsit ich aspon vytvarat. Patrim
k tym zodpovednejsim, ktori sa snaZia
byt pripraveni aj na horsie Casy. Ludia
so zdravotnym postihnutim vela prile-
Zitosti nedostavaju. Treba vyuZit kazdd
jednu, ktora sa naskytne. Snad budem
mat ¢o ponudknut. Bola tu samozrejme
aj otdzka, ¢i OLaNO je ta spravna volba.
Teraz o tom vdbec nepochybujem.

V pripade, Ze sa ti podari vstupit do
politiky, ¢o by si chcela zmenit? Ak
agendu by si si chcela osvojit?

Urcite to bude socialna oblast, pretoze
prave tl pozndm najlepsie. V ramci moz-
nosti presadzovat ¢o najdostojnejsie
podmienky pre vetkych. Na jednej stra-
ne vidim ludi so zdravotnym postihnu-
tim, ktori tdZia byt uZitocni. Potrebujd
pracu, byvanie. Potom s tu ludia chori,
kktori potrebujd predovsetkym dobri
starostlivost a financ¢né istoty. Na dal-
Som mieste st [udia zdravi, ktorisa bud
staraju o svojich blizkych alebo st bez
prace. Opatrovatelov a asistentov po-
trebujeme. U nas sa to vSak nepovazuje
za pracu.

Je potrebné nastavit podmienky tak, aby
ti prvi do systému aj prispievali, vdaka
¢omu by ostalo viac pre tych druhych.
Pre asistentov a opatrovatelov zabez-
pelit socidlne zabezpecenie tak, aby
to bolo pre nich atraktivnejSie. Velmi
zjednodusSene nacrtnuté.
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A ako to dosiahnut? Jednoznacne by
som podporovala a dala viac moznosti
agentldram podporovaného zamestna-
vania, agentldram osobnej asistencie
a opatrovatelskym agentiram tak, aby
boli orientované na ludi. Ku kazdému
¢loveku treba pristupovat citlivo a indi-
vidualne, pretoZe ma Specifické potreby,
ktoré treba identifikovat. To Ziadne Ura-
dy nerobia. A k tomu vSetkému by som
urcite viac presadzovala tzv. univerzalny
dizajn. Ocitndt sa na strane tych slabsich
mdZze kazdy behom okamihu. No nezna-
mena to, Ze tu sa svet kondi.

« Silvia na Majstrovstvach sveta v presnej orientdcii
v Chorvatsku. (Autor: Joaquim Margarido)

DYSTROROZHOVOR SO SILVIOU PETRUCHOVOU

« Na Profesia days 2015
sme sa vdaka Silviinej
prezentdcii dozvedeli
zaujimavé informacie
o tom, ¢i moZe byt
Clovek s postihnutim
Gspesny na pohovore.
(Autor: Tomas Haldsz)

Aké zmeny by podla teba najviac pro-
speli zdravotne postihnutim?

Zakony by mali byt nastavené tak, aby
prinasali viac prilezitosti a tym elimino-
vali zavislost, hlavne na rodinach. Mno-
ho [udi so zdravotnym postihnutim je
pasivnych, lebo ich tak stat vychovava.
St odkazani na déchodok a pripadne
nejaké tie kompenzacie. Kazdy desiaty
¢lovek ma nejaké zdravotné postihnutie.
Neznamend to vsak, Zze nedokdzeme ro-
bit vobec nic.

U nds pokrivkava bezbariérovost. Podla
mnfa ideme tak na 30%. Vela veci sa
ned3, pritom Zijeme vdobe modernych
technoldgii, kde sa uz vselico da pod-
nikndt aj z pohodlia obyvacky. Staci par
klikov a ste v praci. Napr. chranené pra-
coviska s tym vobec nepoditajd.
Naucme sa hladat prileZitosti. Priklad:
bliZia sa volby. Otazku, ako méZu volit
[udia so zdravotnym postihnutim, mame
vyrieSenl uZ roky. Mdme prenosné vo-
lebné schranky. Ale kedy dospejeme
na Groven, Ze volebné miestnosti budd
len v bezbariérovych priestoroch (s bez-
bariérovymi toaletami) a vo volebnych
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komisidch budd sediet beZzne aj ludia
na vozikoch, lebo aj pre nich to méze
byt zaujimavy prijem? Pytala som sa
v naSom volebnom time, ¢i je mozné
delegovat niekoho na voziku a povedali
mi, Ze by to museli pracne zistovat, lebo
nedisponuju informdciou, ktoré okrsky
st bezbariérové. Teraz na to uz nebolo
dostatok casu, ale do budiicna budem
aj za toto viac bojovat.

Len neddavno sme oslavili novy rok.
Zvyknes si davat nejaké predsavza-
tia? Aké su tvoje plany a ciele vnovom
roku?

Neddvam si predsavzatia len na novy
rok. Tie novoro¢né rychlo vyprchajud
a potom treba Cakat cely rok na dalSie. :)
Pamatdm sa, ked som si dala predsavza-
tie, Ze sa zacnem intenzivne ucit anglic-
tinu. Bol august. Na konci septembra
som uz tahala prvy kurz. Chodim tam
dodnes. S mensimi, ¢i vacsimi prestav-
kami piaty rok.

Nejaké plany uz mam aj na tento rok.
Tie sa vSak mo6Zu v stvislosti s volbami
zmenit.

Dakujeme za prijemny rozhovor. Ve-
rime, Ze marcové parlamentné volby
dopadnu pre Silviu Gspesne. MoZno
aj vdaka jej naslednej praci pocitime
zmeny na vlastnej koZi. Najskar si vsak
musime v sobotu 5. marca splnit svoju
volebni povinnost.

ROZHOVOR VIEDLA NATALIA TURCINOVA

Rodiciarodicom

Mili citatelia, aj v dalSom roku pokra-
cujeme s obltiibenou rubrikou ,Rodicia
rodicom”, vdaka ktorej vam predsta-
vujeme rodiny, v ktorych Zije dieta

so svalovou dystrofiou. Tento krat
nas to zavialo k rodinke Pokosovych,
ktora pochadza z malej dedinky Tel-
gart v okrese Brezno. V nasleduijticich
riadkoch sa vdaka ocinovi Jaroslavovi
dozviete o tejto velkej a stidrznej ro-
dine viac.

Pan Jaroslav, predstavte nam svoju
rodinu, kto ju tvori?

S manzelkou mame spolocne péat deti.
Doma nam zostal uz len devatrocny Pat-
ko a 20 ro¢ny Michal. Ostatni sa ndm roz-
utekali, zaloZili si vlastné rodiny. Zijeme
vrodinnom dome v Telgarte, ¢o je mal3,
ale velmi pekna dedinka. Po r6znych
zdravotnych tazkostiach sme obidvaja
s manzelkou zostali doma. Stardme sa
o starSieho Miska, ktory ma svalovd dys-
trofiu. V poslednej dobe sa nam situacia
viac skomplikovala, pretoze Michalovi
sa prakticky zo dia na den zhotsil zdra-
votny stav a museli sme prejst na dycha-
ci pristroj. Stalo sa to v obdobi, ked sme
si mysleli, Ze je po zdravotnej stranke
ako tak stabilizovany. Michal to znasa
tazsie, predsa len, nie je to jednoduché.
Ale verime, Ze sa to zlepsi a bude zasa
dobre.

Momentadlne nepreZivate l[ahké obdo-
bie. Napriek tomu ste vesely, prijemny
a usmiaty ¢lovek. Co alebo kto Vam to
vSetko pomaha zvladnut?

Nie je to jednoduché. Sme vsak na
tdto situdciu s manzelkou dvaja, pre-
to sa snazime navzajom sa podporovat
a pomahat si. Velmi ndm pomoZe aj nas
najmladsi Patko. Ked potrebujem ist
von a urobit prace okolo domu, Patko
robi Michalovi spolo¢nost, zahraji sa
spolu. Rastie z neho velky chlapec a ja
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« Mild rodinka, usmievava a prijemna
aj napriek nepriazni osudu.
(Autor: z archivu rodiny Poko3ovych)

som Stastny, Ze sa maju radi a pomo-
Zu si. Okrem toho nas velmi podporuje
a hlavne povzbudzuje vasa organizécia.
Ked bolo najhorsie, pomohli ste nam
s uhradenim financii za nahradné baté-
rie do dychacieho pristroja, za ¢o sme
nesmierne vdacni. Je to skvely pocit ve-
diet, Ze ked'je ¢lovek v koncoch a nevie
si rady, ste tu vy, pripraveni kedykolvek
pomoct a poradit.

Bolo to davno, ked' ste sa stali ¢lenmi
nasej organizdcie. Pamétate si na prvy
kontakt?

Potom, ¢o boli Michalovi urobené gene-
tické testy a potvrdilo sa, Ze ma svalovd
dystrofiu, nas pani primarka Okalova
(neurologicka pozn. OMD) z banskobys-
trickej detskej nemocnice informovala
o vasej organizacii. Zistili sme si viac
informdcii a stali sme sa ¢lenmi. Dnes
musim povedat, Ze nelutujeme. To,
kolko rokov sme uz ¢lenmi, bohuzial
presne neviem. Manzelke pred casom
ukradli penazenku, v ktorej mala ¢lensky
preukaz.

Co spoloéne najrad3ej robievate vo
volnom case?

Velmiradi chodievame na Cerstvy vzduch
na prechddzky. Ked uz sa zveceri, sad-
neme si vSetci za jeden sto6l a hrdvame
sa ,Clovede nehnevaj sa”. Vtedy u nas
vzdy panuje veseld ndlada. Robime si
srandicky a zabavu a je nam dobre.
Mate nejaké plany a predsavzatia do
nového roku?

Viete Co, ja si velké predsavzatia neda-
vam, lebo som zistil, Ze ked ¢lovek mie-
ni, pan Boh meni a potom je to Gplne
o nieCom inom. My si hlavne prajeme do
nového roku vela zdravia pre nase deti.
Hlavne, aby Michal citil, Ze je o neho
dobre postarané, aby bol spokojny.

Co by ste odkazali dal$im rodi¢om deti
so svalovou dystrofiou?

Ostatnym rodi¢om by som odkazal, aby
sa starali s laskou o svoje ratolesti. Hlav-
ne muzskému pokoleniu by som chcel
povedat, aby sa na svoje manZelky a deti
nevykaslali a nehladali si jednoduchsie
cesty. VSetkym ¢lenom a aj pracovnikom
v organizacii prajem velmi vela zdravia,
potrebujeme ho.

Ocinovi Jaroslavovi dakujeme velmi
pekne za tprimny rozhovor. Celej ro-
dine prajeme mnoho zdravia a dobrej
nalady. Verime, Ze sa ¢oskoro stretne-
me na jednom z nasich taborov. TeSime

sa na vas!
ROZHOVOR SPRACOVALA
NATALIA TURCINOVA
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Spolocenska
rubrika

~OMDVSRje ako jednavelkarodina.”

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sliZi,

Nech srdce md vsetko po ¢om tizi.

Od marca do jila 2016 osldvia okrdhle
jubileum tito nasi ¢lenovia a priaznivci:
20. vyrocie:

Radko Zmij z TrebiSova
Zaneta Zitiakova z Rabce
Tatiana Poroc¢akova z Jasovej

30. vyrocie:
Anezka Tomaskova z Travnice
Aneta Balintova mamina Patrika
z Teplého Vrchu

40. vygrocie:
Eva Filickd zo Samorina
Miriam Panakova mamina Filipa
z Bratislavy
Silvia Petruchova z Bratislavy
Simoneta Rybarova mamina Nikolety
z Paty
Milan Tomo z Tisovca
Michal TiZo zo SpiSskej Novej Vsi

50. vyrocie:

Anna Balogova z Vranova nad Toplou
Milos Hradil z Velkych Ozoroviec
Viera Buckuliakova z Vriitok

Lubka Skvarnova zo Ziliny

60. vijrocie:
Ing. Irena Baffiova z Krasnohorského
Podhradia
Maria Vozarova mamina Kristinky
z Banskej Bystrice

70. vyrocie:

Ludmila Zahradnikova z Bratislavy

Predstouufeme
nevych élenow
Michala Kovacika z Bratislavy
Martina Nemca z Bratislavy
Anezku Tomaskovt z Travnice
Jovanku Kadlecovti z Bratislavy
Ivetu Partlovii z Malaciek
RiSka a jeho maminu Sofiu Medvedovi
z Kosic

Fojtasek Tomas zo Sulekova
Kosibova Anna z Novych Zamkov

Dorusinec Peter z Dubinného
Kramar Michal z Velkého Duru

Tlawzdy cstanete
. nakich mdeiac!

»
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Andrea Madunova:
Nasa pracamavelky
zmysel

Andrea Madunova je aktivnhou, empa-
tickou, ked je to v zaujme dobrej veci
aj tvrdou, nedistupnou Zenou. Predsta-
vujeme vam predsednicku Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR.

Detstvo s geneticky podmienenym
ochorenim svalov

Ked pétrala v pamati, od kedy funkciu
predsednicky zastava, rok 2003 ju zara-
zil, akoby neveriacky krdtila hlavou. Na
margo svojho trindstrocného posobenia
vo funkcii iba s ismevom skonstatovala:
"“Je to pomerne dlha doba”.

MozZno to su dlhé roky “sluzby”, ale
A. Madunova ich vyuzila a stéle vyuzi-
va na aktivnu pomoc vetkym, ktori ju
oslovili. A mnohokrét sa jej ani nemuseli
pripominat - zistila, Ze pomoc potrebu-
ju, a tak konala.

V tejto problematike sa proste vyzna.
Ved po ukonéeni Pravnickej fakulty Uni-
verzity Komenského jej prvé (a zatial
jediné) pracovné miesto bolo v OMD.
Avsak nielen preto muskularnym dystro-
fikom rozumie. Jej samej toto zriedkavé,
v sticasnosti nevyliecitelné geneticky
podmienené ochorenie svalov diagnos-
tikovali uz v detskom veku.

Priblizne v desiatich rokoch zacala An-
drea pocitovat nendpadné zdravotné
problémy. Zaostavala za ostatnymi ro-
vesnikmi na telesnej vychove, beh sa

staval velkou zataZzou a schody tiez.
Zrazu sa musela pridrziavat zabradlia.
Stavalo sa, Ze sa jej z ni¢oho nic podlo-
mili kolena...

“Lekari sa snazili zistit pricinu tych-
to tazkosti. Prvd moja diagndza znela
- ploché nohy. Bodaj by to pri nich aj
ostalo,” hovori si neraz A. Madunova.
Neostalo! O Styri roky neskor si vypocula
nezvratni diagndzu - svalova dystrofia.
Prdve sa rozhodovala, kam na strednd
Skolu. Diagndza znela hrozivo a preto ju
rodicia na odportcanie odbornikov po-
slali z Banoviec nad Bebravou na Gym-
nazium pre telesne postihnutd mladez
na Mokrohdjskej v Bratislave.

Prisli roky Stidia na strednej, potom
na vysokej Skole. Az ked mala 25 rokov,
invalidny vozik sa stal jej integralnou
stcastou.

“Asi ako kazdy, kto musel, branila som
sa tomu do poslednej chvile. Vozik vsak
bol pre miia uz vyslobodenim, pretoze
som chodila len s vypiatim sil a bola
som vzdy velmi vycerpand,” spomina
A. Madunova.

Aked si zivotom takto taZko skisany ¢lo-
vek este zlomi nohu ako Andrea, mnohi
sipodvedome spomenu najedno sloven-
ské prislovie - koho nestastie prenasle-
duje, tomu sa este aj prst v nosnej dierke
zlomi. A. Madunova by vsak isto nesu-
hlasila a radsej by pouZila iné - vSetko
zIé je na nieco dobré. Ved zlomenej
nohe, obrazne povedané, dakuje za to,
Ze ma rodinu, ktord nadovsetko miluje.
“S mojim manZelom Markom sme sa
zoznamili v nemocnici, kde som reha-
bilitovala po zlomenine nohy. Nebo-
la som jeho priama pacientka. On si
ma tam nasiel a odvtedy sme spolu,
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uz aj s osemrocnou dcérkou Eliskou
a patroénym synom Simonkom,” uviedla
A. Madunova a dodala, Ze rodina je pre
fu to najdolezitejsie.

A presne tento moment bol zvyrazneny
v navrhu, aby sme napisali o A. Maduno-
vej - sama je tazko zdravotne postih-
nutd, stard sa o svoju rodinu, dve malé
deti, no napriek tomu nikdy neodmietne
pomoc nidznym, vZdy pozera na to, aby
ti druhi mali to, ¢o potrebujd.
“Nebolo by spravne, ani pravdivé,
keby sme v stvislosti s OMD, kto-
rej som predsednickou, hovorili len
o mne. To, Ze som predsednickou,
si medzi svojimi kolegami ¢asto ani
neuvedomujem... A hlavne si na tom
nezakladdm. Mame medzi sebou vel-
mi pekné pracovné aj osobné vztahy
a preto sa vacsinou rozhodujeme spo-
lo¢ne. Spolu nachadzame riesSenia.
Kazdy z nas ma urcitu oblast, ktorej
sa v ramci ¢innosti organizacie venuje
a preto si cenim kazdy nazor. Viem, ze
moji kolegovia maju pracu v organizacii
muskularnych dystrofikov v srdci
anasou spolo¢nou snahou je pomahat
a menit veci k lepSiemu,” s presvedce-
nim vyhlasila A. Madunova.

Ako sa ndm zddverila, na svojej praci ma
najradsej stretnutia s ¢lenmi organiza-
cie. KaZdoroc¢ne sa tesi aj na detsky ta-
bor pre deti so svalovou dystrofiou. Tam
je ¢as na rozhovory s rodi¢mi, detmi.
Obrovské odhodlanie do dalSej prace,
ako sa vyjadrila, dostava pri pohlade na
deti, ktoré sa v tabore smejl, zabavaju
sa, su stastné... Napriek vsetkému.

S mnohymi rodinami mam blizke vzta-
hy, ktoré sa rokmi stretdvania v tabo-
roch prehlbuji,” povedala A. Madunova.
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« Andrejka je hlavou ndsho OeMDécka. Je usilovna
a pracuje pilne ako vc€elicka. A aj to je d6vod,
preco to u nds funguje ako po masle.

(Autor: Lucia Mrkvicovd)

Otvorene sivSak priznajme, Ze pri tomto
zriedkavom, taZkom ochoreni je tej ra-
dostia Stastia ako Safranu.Za to starosti...
A. Madunova hovori, Ze najviac ju trapi
nedostato¢nd zdravotnd starostlivost
o ludi’s nervovosvalovymi ochoreniami,
neexistencia centier, kde by sa posky-
tovala multidisciplindrna starostlivost.
Pokial ochorenie uz postupuje do kom-
plikovanejSieho stadia, nemocni ¢asto
nenachadzaji pochopenie a pomoc ani
u lekarov.

“Pritom dobra zdravotna starostlivost
s najnovsimi poznatkami by dokaza-
la mnohym z nas skvalitnit désledky
ochorenia, predizit Zivot a niekedy ho
aj zachranit,” tvrdi A. Madunova.
Dodala, Ze problémom s aj financie.
Rodicia sa o svoje tazko postihnuté deti
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staraji 24 hodin a za mizerny peniaz,
pricom nemajl ani zakladné nemocen-
ské zabezpecenie, narok na oddych,
dovolenku, ¢asto roky nemoZzu ist do
nemocnice absolvovat zékrok, ktory oni
sami potrebujd. Su fyzicky a psychicky
znicenli.

“My sa im snazime nasSou cinnos-
tou zjednodusovat Zivot, byt im na-
blizku, byt oporou asponi dobrou
radou, finanénym prispevkom, mi-
lym slovom...,” smutne konstatovala
A. Madunova.

Trapi ju aj legislativa, ktora tazko zdra-
votne postihnutym niekedy Skodi. Je
presvedcend, Ze ak by sa vytvorili lepsie
podmienky na pracu ludi's postihnutim,
mnohi by mohli vyuzit svoj talent, nada-
nie a iste by im to pomohlo aj po psy-
chickej stranke. Stat vak tresta tych,
ktori sa snaZia, ktori si vlastnou pracou
a prijmom z nej ,komplikuju” Zivot, pre-
toZe potom im kratia prispevky.

« Okrem svojich deti je maminou aj tych taborovych.
(Autor: z archivu OMD v SR)

“Tato logiku som do dnesného dia
nepochopila a ani sa nam nepodarilo
zmenit nastavenie zakona. Verim, Ze
raz sa to podari. A aj to nds Zenie do-
predu,” vyslovila jednu zo svojich vizii
A. Madunova.

Napriek tomu... alebo prave preto, Ze
v zivote muskuldrnych dystrofikov je viac
smutku ako radosti, Andrea ma pracu
v OMD rada. Napliia ju, Ze je sti¢astou
celku, v ktorom, ako sa skromne do-
mnieva, su jej schopnosti niekomu na
Gzitok.

“Priznavam, st dni, ked som pracovne
velmi vycerpang, hlavne v hektickych
diioch uzavierok, pisania projektov,
nahanania terminov, kedy by som naj-
radSej ani nevyliezla z postele. Toto
vSetko vSak vyvazi pocit, ked tie ter-
miny stihneme, projekty vyictujeme,
nové vymyslime. Vidime, Ze nasa praca
v organizacii ma velky zmysel, pretoZe
mame denne velmi pekné spatné vazby
od nasich ¢lenov a klientov,” spokojne
povedala A. Madunova.

A prave preto sl jej profesijné priania
pre tento rok spojené s pokracovanim
prospesnej prace v organizdcii musku-
larnych dystrofikov. Vraj, nech je tento
rok aspon taky Gspesny ako ten vlafajsi,
kedy sa organizdcii podarilo natocit
dokument o osobnej asistencii pod
nazvom Asistujem, teda som a vydat
brozdrku na td istd tému.

“Co sa tyka stikromného Zivota, som
vdacna za mojich rodicov, ktori mi
vzdy, ked'to bolo a je treba, poskytuju
pomocni ruku. TeSim sa z mojej ro-
diny, manzZela, deti, Ze sa mame radi
a zijeme pekny, tplne obycajny rodinny
Zivot, niekedy so starostami, ale hlavne
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s radostami. Vazim si, Ze mam dobré
osobné asistentky, ktoré mi pomahaiju
byt dobrou mamou a gazdinkou, Ze sa
na ne méZem spolahnit a mat moznost
rozhodovat sa,” povedala A. Madunova.
Na zaver este dodala, Ze chce pokraco-
vat v tom, Co robila doteraz. A dufa, ze
jej to bude dopriate, lebo Zivot berie tak,
ako ide a snazi sa prijat to, o prinesie.
AUTOR: JAN SZABO

VYDANE DNA: 6.1.2016

ZDROJ: WWW.VOZICKAR.SK

CLANOK UVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM AUTORA.

Nasa ¢lenka a kolegyna
Alena Hradnanska medzi
osobnostamiRuzinova

Pri prilezitosti 25.vyrocia vzniku mest-
skej Casti Bratislava - Ruzinov starosta
Ruzinova Dusan Pekar odovzdal ocene-
nia 17 osobnostiam Ruzinov. Navrhovali
ich samotni RuZinovcania. Stcastou
podujatia bola vernisaz vystavy fotogra-
fii ,25 rokov Ruzinova” v Dome kultdry
Ruzinov.

Medzi ocenenymi bola aj Mgr. Alena
Hradnanska, hrd3, Sikovna, vZdy usmia-
ta a najma skvele informovana socialna
poradkyria OMD v SR, vzdy pripravend
pomdct a poradit. Dalsi z ddkazov, Ze
[udia s nervovosvalovym ochorenim,
teda zriedkavym ochorenim mozu byt
prinosom pre celt spoloc¢nost. Alenke
gratulujeme a dakujeme!

Co na ocenenie hovori samotn4 vitazka?
JVSetkgm velmi pekne dakujem za gratuld-
cie a priania. Neviem, ¢im som si to zaslu-
Zila, ale je to hlavne kvéli mojim tZasngm
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« Alena Hradnanskd ocenena ako osobnost RuZinova
v rozhovore s moderdtorom Romanom Bombosom.
(Autor: Petra Znasikova)

« Spolocna fotografia s osobnostami RuZinova.
(Autor: Petra Znésikovd)

kolegom, ktori ma nominovali. Myslim,
Ze kazdy jeden z nich by si to ocenenie
zasluzil. A to najhlavnejsie: to co robime,
robime pre vds!”

UVEREJNENE V NEWSLETTERI PRE
ZRIEDKAVE CHOROBY

VYDANE SLOVENSKOU ALIANCIOU
ZRIEDKAVYCH CHOROB
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Pre ludiso zdravotnym
postihnutim je velkou
oporou

Na pat otazok portdlu vozickar.sk
odpoveda Jana Dubovcovd, verejna
ochrankyina prav (ombudsmanka),
ktora (nielen) vlani otvorene a nahlas
poukazala na viaceré porusenia prav
tazko zdravotne postihnutych obcanov
Ziadajtic od kompetentnych organov
statnej spravy zabezpecit napravu.

Aky bol rok 2015, v ¢com bol dobry,
¢o sa vam nepodarilo a hlavne preco,
zrealizovat?

Rok 20715 priniesol eSte otvorenejsiu
komunikaciu verejného ochrancu prav

s verejnostou, ¢o sa prejavilo aj tak,
Ze sa vela ludi zapojilo do nasej vyzvy
,Nahlas bariéry”, a tym sa aktivne po-
dielali na naSom prieskume zistovania
bariér na Gradoch préce, socidlnych veci
a rodiny. Rovnako sa ndm darilo dobre
komunikovat s mimovladnymi organi-
zaciami, ktoré ndm poskytli podporu pri
prieskumoch v skolach o ziskavanf in-
formovaného sthlasu rodicov alebo pti
prieskumoch v zariadeni pre cudzincov
v Medvedove. TieZ sa posilnila autorita
verejného ochrancu prav, o sa preja-
vilo na prijimani opatreni verejného
ochrancu prav a na spolo¢nej diskusii
k ich redlnemu napliianiu v praxi. Je to
v prospech ludi a zdkladnych prév a slo-
bdd. Toto sa postupne udialo aj v pripa-
de vacsej Casti iradov prace, socidlnych
veci a rodiny, ktoré pozitivne pristdpili
k opatreniam verejného ochrancu prav

« Pani ombudsmanka Jana Dubovcova nds poctila svojou ndvstevou pocas Celoslovenského stretnutia ¢lenov
OMD v SR v Piestanoch, pri prileZitosti krstu 2.vydania broZirky ,Osobnd asistencia - tedria a prax”.
(Autor: Petra Zndsikovd)
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na debarierizovanie budov. Tie opatre-
nia, ktoré boli nad ich finanéné moznos-
ti, planujd zrealizovat v budicom roku.
Uskutocnenie, schvdlenie ¢oho a kym
vnimate ako najvacsi prinos ludi
so zdravotnym postihnutim v roku
2015?

Prelomovy rozsudok NajvyssSieho stidu
SR, ktory sa postavil proti segregacii
zdravotne postihnutych deti vo vzde-
lavani a ktory jasne hovori o tom, Ze
zdravotne postihnuté dieta musi byt
zaradené do inkluzivneho vzdeldvania
riadnej Skoly. Pravo na inkluzive vzde-
ldvanie podla Dohovoru OSN o pravach
0s0b so zdravotnym postihnutim ma
vysSiu pravnu silu ako skolsky zakon
a vSetky skolské organy st viazané tym-
to Dohovorom. Viysledkom je, Ze deti so
zdravotnym postihnutim majd pravo na
inkluzive vzdeldvanie a zaistenie prime-
ranych tprav.

Velmi ma potesila aj aktivita Organizacie
muskuldrnych dystrofikov, ktora vydala
broZiru o osobnej asistencii, ktord ma
byt poskytovand nielen im, ale aj dalsim
skupindam ludi so zdravotnym postih-
nutim. Tdto sluzbu dalej popularizuji
nakritenym dokumentom, ktory moze
zmenit pohlad $tatu na jej rozsah posky-
tovaniav prospech ludi, ktorym ulahcuje
ich kazdodenny Zivot.

V neposlednom rade ma tesi, Ze na Slo-
vensku je stdle vela dobrych ludi, ktorym
zaleZi na pristupe k skupine ludi so zdra-
votnym postihnutim, coho dékazom je,
Ze zdruZenie IMOBILIO postavilo Vzdela-
vacie a vyskumno-vyvojové centrum bez
jediného eura od statu alebo z eurdp-
skych fondov. Takyto unikatny priestor

vyrazne pomoZe zdravotne postihnutym
zvySovat svoju kvalifikaciu a vzdelanie.
Neuskutocnenie, neschvilenie, pripad-
ne zanedbanie ¢oho a kym bolo pre vas
najvacsim sklamanim v roku 2015?

Za sklamanie povaZujem, Ze policia ne-
prijima opatrenia verejného ochrancu
prav. Je to v zaujme nds vsetkych, vrata-
ne policie samotnej, aby zlepsila svoje
fungovanie. Niektoré organizacné zlozky
policie reagujl pozitivne a snazia sa, aby
boli vnimané prikladne a dobre, ale ¢ast
policie pristupuje k nasim zisteniam tak,
ako by ich kritizoval nepriatel. Je to v ne-
prospech celej spolocnosti.

Aké zmeny pre ludi so zdravotnym po-
stihnutim by najviac prospeli, keby sa
realizovali v roku 20162

Dobrd sprava pre tento rok je splnenie si
zavazku z Dohovoru OSN o pravach oséb
so zdravotnym postihnutim, ktorym je
zriadenie komisara pre zdravotne po-
stihnuté osoby. Pozitivne som vnimala
uz priebeh volby, v ktorej obidve kan-
didatky preukazali svojou doterajsou
pracou, Ze sl zapalené pre tito tému
a dlhodobo sa jej venuji. Komisarovi
pre zdravotne postihnutych prajem lep-
Si osud ako ma verejny ochranca pray,
ktory za 15 rokov od svojho vzniku ne-
bol ako drad persondlne a materidlne
vybudovany, je v podnajme a nedostava
prostriedky na pokrytie miezd chybaju-
cich desiatok zamestnancov.

Co ocakavate, ktory svoj osobny ciel
vnimate pre rok 2016 ako prioritny?
Zatial som neuvaZovala nad osobnymi

cielmi pre rok 2016.
AUTOR: JAN SZABO
VYDANE DNA: 6.1.2016
ZDROJ: WWW.VOZICKAR.SK
CLANOK UVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM AUTORA.
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Objednaijte si brozirku
Osobnaasistencia-
tedriaaprax, 2.vydanie

V novembri 2015 sme slavnostne pokrs-
tili druhé vydanie informacnej brozirky
0 osobnej asistencii s ndzvom OSOB-
NA ASISTENCIA - teéria a prax, ktorej
autorky si Mgr. Maria Duracinska,
Mgr. Andrea Madunova a spoluautorka
Mgr. Alena Hradianska.

Jej cielom je pristupnou formou infor-
movat o osobnej asistencii ludi s postih-
nutim, ale aj osobnych asistentov. S
v nej zahrnuté osobné skisenosti nielen
autoriek, ale aj inych uzivatelov.

V pripade zaujmu vdm broZdrku radi
bezplatne zasleme. Kontaktuje nas.

BroZirka je k nahliadnutiu aj na
www.omdvsr.sk. Je to verzia spracovana
v pristupnej forme aj pre nevidiacich.
Za toto spracovanie dakujeme PaedDr.
Elene Mendelovej PhD, a jej timu v Pod-
pornom centre pre zdravotne znevyhod-
nenych studentov UK v Bratislave.

OSOBNA
ASISTENCIA
_TEDR].Q A PRAX

Ahojte OeMDdci! VEera veler som si stihol
precitat novi broZirku o osobnej asistencii.
Je to skveld prirucka s uzasngmi postrehmi
z praxe. Velmi pekne a citlivo ste v nej rozo-
brali mnoho tém, ktoré su velmi délezité.
Minulg rok bolo presne 10 rokov, ¢o vyuzivam
osobni asistenciu. Musim povedat, Ze uz prvd
broZiirka mi velmi pomohla sa zorientovat
v asistencii. Pravdou je, Ze asistencia je jed-
nou z najlepsich moznosti, akd sa miv Zivote
naskytla. Otvorili sa mi dvere do sveta, zaZil
som kopec novijch zdZitkov, ¢i uZ Sportovijch,
alebo kultdrnych. S asistentmi sa mi podarilo
navstivit také miesta, kde by som s rodinou
nikdy nemohol ist. Najlepsie je to, Ze svoj Cas
méZem vdaka asistencii napliiat tak, ako ja
chcem. Samozrejme, kaZdd minca md dve
strany, ale myslim si, Ze pri asistencii je viac
pozitiv. Je to naozaj najlepsia moZnost, ako
aktivovat cloveka s postihnutim do spoloc-
nosti. Chcem sa vdm mili Oemddci velmi
podakovat za to, Ze ste aj mria aktivovali do
spolocnosti a pomohli mi hlavne v zaciatkoch.
Je viborné, Ze Adolf Ratzka prisiel a ukdzal
ndm, ako to funguje. Tento pdn md skvelé
myslienky a mria osobne velmi motivuje. Mal
by dostat Nobelovu cenu :) Treba pochvdlit
aj OMD v SR za to, Ze ste boli pri tom, ked'sa
zavddzala osobnd asistencia na Slovensku.

DAKUJEM,

Jimmy

(¢len a zdroveri klient Agentiry osobnej asis-
tencie pri OMD v SR)

P.S.: Verim, Ze ked sa bude pisat tretie vy-
danie broZirky, aj ja budem mdct prispiet
svojimi skdsenostami.



SOCIALNE OKIENKO | 39

Zalozili sme novy FB profil
zamerany naosobnu
asistenciu

Organizacia muskuldarnych dystrofikov
v SR vedie novi facebookovskii skupinu
pod nazvom Osobna asistencia - OMD
v SR. Ma dva hlavné ciele. Prvy, prindsat
informacie tykajlce sa osobnej asisten-
cie, overené, nakolko sa v ramci Agentu-
ry osobnej asistencie dlhodobo odborne
Specializujeme na Siroky okruh otazok,
povinnosti a prdv, ktoré v praxi slvisia
s osobnou asistenciou. Informdcie budd
pravidelne aktualizované a cez FB sku-
pinu rychlo dostupné Sirokej skupine
uzivatelov asistencie, ich rodinnym
prislusnikom aj samotnym osobnym
asistentom alebo zdujemcom o pracu
asistenta/asistentky.

Tym sme vymenovali tych, ktorym hlav-
ne je nova FB skupina urcena a na kto-
rych potreby je zamerana.

Druhym cielom je vytvorit priestor na
uverejiovanie stikromnych inzeratov
jednotlivcov. Uzivatelov, Ze hladaji
osobného asistenta alebo opacne, za-
ujemcov o pracu asistenta/asistentky.
Vyhodou FB je celoslovensky dosah,
teda moznost uZzivatelov a zaujemcov
o asistenciu z celého Slovenska vyu-
Zit FB skupinu na hladanie asistenta
a préce.

Hladate osobného asistenta?
Pozorne Citajte dalej

Agentlra osobnej asistencie v ramci
rozSirovania svojich sluzieb v oblasti
sprostredkovania osobnych asisten-
tov nielen v regiéne Bratislava, ale aj
dalSich okresoch a krajoch Slovenska,

pravidelne zverejiuje inzeraty a hlada
zaujemcov o pracu asistenta na réznych
inzertnych portdloch a facebookovskych
skupinach. Kazdy zaujemca o pracu asis-
tenta, ktory sa na inzerdt prihldsi, vyplni
dotaznik. AvSak chceme upozornit uzi-
vatelov, Ze zdujemcovia o pracu asis-
tenta neabsolvujli osobné stretnutie
v Agentlre OSA, prvy pohovor je teda
v kompetencii uZivatela asistencie.
Momentalne mame volnych asistentov
z tychto oblasti: Trnava, Sered, Sala,
Orava, Humenné, Poprad. V pripade
zaujmu nas kontaktujte.
O dalSich aktivitach ohladne osobnej
asistencie vas budeme pravidelne in-
formovat v buddcich ¢islach a najm3,
pridajte sa k novej FB skupine a budete
mat vzdy Cerstvé spravy!

MARIA DURACINSKA A JOZEF BLAZEK

SOCIALNE OKIENKO

Polohovaciu postelje
mozné ziskat zo zdrojov
zdravotného poistenia

cezvynimku

V rdmci poradenskej ¢innosti sa velmi
Casto stretdvame s problémom nasich
klientov, ktorym zdravotnd poistovia
odmietne Ghradu polohovacej postele
s odévodnenim, Ze majd napr. elektricky
vozik.

Je tomu tak, pretoZe v tabulke Limity
aindika¢né obmedzenia ktord je sticas-
tou Zoznamu zdravotnickych pomocok
sa uvadza pri podskupine L9 Postel po-
lohovacia, Ze jej Ghrada je mozna pre
pacientov, ktori s:
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- odkazani na trvalé pouzivanie 16z-
ka, pri imobilite, nesebestacnosti, pri
stave vyZzadujicom osSetrovatelski
starostlivost
Z tychto kritérii vyplyva, Ze poistenci
s nervovsvalovymi ochoreniami, ktori
sa pocas dia pohybuiji na mechanickom
alebo elektrickom voziku, ale v dosled-
ku progresie ochorenia sa uz nevedia
polohovat, napriek tomu narok na tito
pomdcku nespliiaj.
Ako zastupcovia OMD v SR sme sa viac
raz zGcastnili na rokovani Kategorizac-
nej komisie na Ministerstve zdravotnic-
tva SR, kde sme na uvedeny problém
upozoriovali a Ziadali ndpravu v Indi-
ka¢nych obmedzeniach pre pacientov
s NSO.
Vysledok rokovani je odporticanie cle-
nov Kategorizacnej komisie, aby pa-
cienti s NSO pri predpisovani poloho-
vacej postele vyuZivali §88 - vynimka
zindikaénych obmedzeni.
RIESENIE A POSTUP:
- Ziadost je nutné podat na Specializova-
nom tlacive: Ziadost o siihlas zdravot-
nej poistovne s tihradou zdravotnickej
pomocky uvedenej v zozname zdravot-
nickych pomécok - mdme ho k dispozicii
v OMD v SR, na poziadanie posleme, je
mozno si ho aj stiahnut z webu zo stré-
nok prislusnych zdravotnych poistovni
- ¥iadost vypiiia a podava rehabilitaény
lekdr a posiela na riaditelstvo prislus-
nej zdravotnej poistovne
- Ziadost je nutné riadne zdovodnit - vy-
pisat tam dosledky ochorenia, nutnost
polohovania, nemoznost samostatného
posadenia, otdcania a pod.
V pripade akychkolvek taZzkosti a otazok
kontaktujte poradcov nasej organizacie.
ANDREA MADUNOVA

Pokyny kzdanovaniu
prijmov osobnych
asistentovzarok 2015

Do 31. marca 20716 si aj osobni asistenti
musia splnit svoju dafovd povinnost,
pokial im vznikne.

Ak potrebujete pomoct s vyhotovenim
danového priznania, do 10. marca 2016
moZete kontaktovat centralu Organiza-
cie muskularnych dystrofikov v SR.

Po tomto termine vdm uZ nevieme za-
rucit pomoc s vyhotovenim dafiovych
priznani.

V pripade potreby konzultacie ohladom
prijmu z osobnej asistencie, nds neva-
hajte kontaktovat kedykolvek na tel.
Cisle 0948/04 66 73.

VSeobecné informacie pre dafiovnika
- osobného asistenta

Osobni asistenti si poddvajd darfiové pri-
znanie na tlacive typu: FO typ B.
Danové priznania za rok 2015 sa budu
poddvat na NOVYCH tladivach platnych
pre rok 2015. PouZiji sa tlaciva vydané
MF SR pod ¢. MF/017080/2015-721.

Kto nepodava dafové priznanie

Dariovnik nie je povinny podat danové
priznanie, ak jeho zdanitelné prijmy za
rok 20715 nepresiahli sumu 1.901,67 €.

Kto podava dafiové priznanie

Podla § 32 zdkona o dani z prijmov je

povinny podat danové priznanie

« danovnik, ktory dosiahol zdanitelné
prijmy presahujice sumu 1.901,67 €,

« danovnik, ktory prijmy 1.901,67 € ne-
presiahol, ale vykazuje dafovd stratu.
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« danovnik, ktory chce poziadat o vrate-
nie preddavkov dane z prijmu.
Nezdanitelna c¢ast zakladu dane na da-
novnika je aj vtomto roku 3.803,33 €.
Vzniknuta dan na dhradu sa zaokrthli na
eurocenty nadol, t.j. na dve desatinné
miesta nadol (v prospech danovnika).
Starobny/vysluhovy déchodca si nemo-
Ze zdklad dane znizit o nezdanitelnd
cast na danovnika, ak mal déchodok
priznany pred 1.1.2015 alebo vyplateny
spatne k 1.1.2015 (ak danovnik zacal
poberat dochodok v priebehu roka
20715, moze si uplatnit celd ¢ast nezda-
nitelnej polozky 3.803,33 €).
Starobny/vysluhovy dochodca si moze
uplatnit nezdanitelnd cast len v pripa-
de nizkeho déchodku a to len rozdiel
medzi odpocitatelnou polozkou, ktord
je 3.803,33 € a sumou dochodkov vy-
platenych v roku 20715 (napr. dochodok
vo vyske 200 € poberany od zaciatku
zdanovacieho obdobia 200 x 12 mesia-
cov = 2400 €, 3.803,33 €-2.400 € =
1.403,33 €, suma 1.403,33 € je jeho
nezdanitelna Cast).
Pausalne vydavky vo vyske 40 % z prij-
mov z osobnej asistencie si mozu aj
nadalej v dafiovom priznani osobni
asistenti uplatnit, ale najviac do vysky
5040 eur rocne, resp. 420 eur mesacne.
V pripade, ak danovnik za¢ne vykona-
vat osobnt asistenciu v priebehu roka,
uplatriuje tieto vydavky najviac vo vyske
420 eur mesacne, a to pocnilic mesia-
com, kedy zacal vykonavat asistenciu.
Tdto informaciu uvedie na strane €. 3
pod Tabulkou ¢.1, kde krizikom vyznaci
moznost ,Uplatiujem vydavky percen-
tom z prijmov podla § 6 ods. 10 zako-
na pri prijmoch podla § 6 ods. 1a 2

zakona" a vedla zapiSe pocet mesiacoy,
pocas ktorych mal uzatvorend Zmluvu
o vykone osobnej asistencie v roku
2015.

Dariova povinnost - dar ste povinny
zaplatit v lehote splatnosti na podanie
darnového priznania (do 31.3.20716).
Kazdému danovnikovi je pridelené jeho
vlastné ¢islo uctu - tzv. osobny Gcet da-
fiovnika (OUD).

Variabilny symbol pre zaplatenie dane
z prijmu FO za rok 20715 je 1700992015.

Informujeme o
oznamovacejpovinnosti
osobného asistentavoci

zdravotnej poistovni

Osobni asistenti, ktori mali v roku 2015
prijmy z osobnej asistencie, a ktorym
aj vznikla povinnost podat danové pri-
znanie, maju do 31.05. 2016 povinnost
oznamit prislusnej zdravotnej poistovni
tieto prijmy. SlGZi k tomu tlacivo ,,Ozna-
menie o vyske prijmu za rok 2015". Ak
osobnym asistentom nevznikla povin-
nost podat danové priznanie, nemusia
uvedené tlacivo do zdravotnej poistov-
ne vébec predkladat.

Ak osobni asistenti, ktori maji oznamo-
vaciu povinnost, nepredlozia prislusnej
zdravotnej poistovni do 31.5.20716 toto
oznamenie, zdravotnd poistoviia mu vy-
rubi nedoplatok verejného zdravotného
poistenia.

Po vyplneni osobnych tdajov a uve-
deni kédu prislusnej zdravotnej pois-
tovne, treba vyplnit iba kolénku: ,Typ
platitela poistného” a ,,Rozdiel prijmov
a vydavkov z vykonu ¢innosti osobného
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asistenta v stipci” s ndzvom ,0d 1. ja-
nuara 20714" (uvedie sa prijem iba za
rok 2015).

Venujte zvySenl pozornost uvedeniu
spravneho kédu, pomocou ktorého po-
istoviia rozoznad typ platitela poistného
(11. ODDIEL), uvadza sa niektory z kédov
A, B, Calebo D:

A - zamestnanec;

B - samostatne zadrobkovo ¢innd osoba;
C - platitel poistného podla § 11 ods.
2 zékona, podla ktorého poistné je po-
vinna platit aj osoba, ktora je verejne
zdravotne poistend podla tohto zdkona
anie je zamestnancom, samostatne za-
robkovo ¢innou osobou alebo osobou,
za ktord plati poistné Stat;

D - alebo poistenec statu podla § 11
ods. 7 zdkona; napriklad § 11 ods. 7,
pism. u) Stat je platitelom poistného
za fyzickl osobu, ktord vykondva osob-
nu asistenciu fyzickej osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim podla osobit-
ného predpisu, ale patria sem aj dalSie
osoby ako este aj fyzickd osoba, ktora
pobera déchodok, Student vysokoskol-
ského Stddia, Student doktorandského
Stlddia a pod.

Ak bol poistenec pocas roka viacerymi
typmi platitela poistného, uvadzaju sa
vsetky prislusné kédy.

Osobni asistenti, ktori podali dariové
priznanie na zdklade prijmov z vykonu
¢innosti osobného asistenta v roku
20715, najdu tento udaj na tlacive ,Da-
nové priznanie k dani z prijmov fyzickej
osoby” typ B na strane 12 z riadku 02.
Alebo si ho vypocitaju tak, Ze z celého
prijmu z osobnej asistencie odpocitaju
40 % pausdlnych vydavkov a uvedu vy-

sledny rozdiel. ) )
ALENA HRADNANSKA

BEZ BARIER

(bez)Bariérova
Bratislava

UZ je to viac ako 15 rokov ¢o som sa
z vychodu Slovenska prestahoval do
hlavného mesta za vidinou lepSieho
Zivota. Bratislava je zndma ako miesto,
kde st vynikajuce pracovné podmienky.
Miesto, kde sa da vybudovat prijemné
Zivotné zazemie a v neposlednom rade,
miesto a mesto, ktoré je pre vozickarov
tou najlepSou volbou.

Ja, ¢lovek na voziku, ktory uz ¢o to ,po-
behal” a videl, hodnotim Bratislavu
v ohlade bezbariérovosti naozaj velmi
kladne. Najvac¢sou vyhodou bolo uz
ddvnejsie zaradenie bezbariérovych
kibovych autobusov do premévky. Tie
dnes tvoria uz viac ako 84 % celého vozo-
vého parku. Horticou novinkou st nové
bezbariérové elektricky, ktorych sme
sa po dlhych rokoch konecne dockali.
Nové elektri¢ky spliiaji najprisnejsie
kritéria a eurépske normy. Ja sdm som
mal moZnost vyskisat si cestu takouto
komfortnou prepravou. Vyhodou bol
hlavne velky priestor, vdaka ktorému je
mozné v elektricke prepravovat viacero
vozikov. Cestovanie novou elektrickou
by som bez problémov prirovnal k metru,
ktorym disponuji viaceré vyznamné eu-
ropske metropoly. Som velmi rad, Ze aj
v Bratislave sa v dopravnej bezbariéro-
vosti hybeme dopredu. Délezity je vSak
aj ludsky faktor, konkrétne vodici bezba-
riérovych autobusov a elektriciek, s kto-
rymi sa dostdvame do styku vzdy, ked
chceme cestovat a tym padom vyuZi-
vat ndjazdovi plosinu. Pani vodici sd uz
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na nds zvyknuti a vacsinou sa spravaju
velmi profesiondlne a [udsky.

Kazda karta ma vsak dve strany a aj
v Bratislave mdme po mnohych stran-
kach bezbariérovosti este velké medze-
ry. Obrovskym nezmyslom je mnozstvo
bariérovych chodnikov, ku ktorym sice
vedie bezbariérova preprava, no ked
vystlpite povedzme z autobusu na
chodnik, z chodnika sa uz dalej nedo-
stanete, pretoZe nie je zrezany a je velmi
vysoky. Elektricky vozik preto nema San-
cu z neho zliezt. Samotné mesto ndm
vozickdrom neustdle vytvara bojové
podmienky. Bratislava je momentdlne
na mnohych miestach rozkopana a na-
miesto klasickych prechodov pre chod-
cov Casto vedu cez rozkopané tseky len
provizérne lavky, ktoré taktiez nie je
mozné s elektrickym vozikom zdolat.
Prednedavnom sa sice opravila cesta
a nahodil sa novy asfalt, no kedZe bola
hridbka asfaltu nizsia, ako toho predo-
Slého, predtym bezbariérovy prechod
pre chodcov je aktudlne vozikom ne-
priechodny. Vytvoril sa tam totiZ schod,
ktory sice nie je obrovsky, no aj po inicia-
tive a pokusoch nebol vozikom zdolany.
Spominam Razusovo namestie, ktoré je
hlavnou tepnou do starého mesta.
Mesto by do budiicna mohlo pouvazovat
o ,euro klaci”, ktory by mohol vlastnit
kazdy vozickar v Bratislave. Euro klG¢
je univerzalny klt¢ a Specidlny zamko-
vy systém, ktory sa hromadne pouZiva
pre bezbariérové socidlne a technické
zariadenia. Takto by sa mohlo zamedzit
demolovaniu bezbariérovych vytahov,
ramp alebo wc.

Co sa tyka prave spominanych bezba-
riérovych socialnych zariadeni, mdme

« Takto pohodIne sa da nastipit s elektrickym
vozikom do novej elektricky.
(Autor: z archivu Martina Rybarcdka)

podla mdjho nazoru velké medzery vin-
formovanosti o umiestneni wc v meste.
Predstavte si, Ze ste turista, ktory pride
do Bratislavy. Chcete najst vhodné wc
a info tabule vds nikam nezavedd, pre-
toZe ziadne neexistuju.

Onedlho sa na Slovensku budui konat
Majstrovstva sveta v hokeji a ja ddfam,
Ze vtomto ¢ase uz bude zrekonstruova-
na alebo bude minimalne v pokrocilej
rekonstrukcii Hlavna Zelezni¢nd stanica
v Bratislave. Mal som ti mozZnost ces-
tovat vlakmi v ramci Slovenska, ale aj
mimo republiky. Nasa stanica je velmi
zanedbana a o bezbariérovosti sa tu
velmi hovorit neda. Vytahy na perény
nefungujd, plosiny vo vstupnej hale ne-
splfiaji normy a je toho eéte ovela viac,
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o ¢om by sa dalo v stvislosti s hlavnou
stanicou spomendut.
Urcite je v Bratislave mnoho mozZnosti
pre ludi s telesnym postihnutim, ktoré
v inych mestdch Slovenska nendjdeme.
Myslim si vSak, Ze stéle je ¢o dohanat.
Som vsak optimista, a preto verim, Ze
¢asom sa tieto nedostatky odstrania
a mesto bude minimalne pri budovani
a opravach mysliet aj na nas ludi na vo-
zickarov. No netyka sa to len nas, ludi
na voziku, ale tiez mamiciek s ko¢ikmi,
dochodcov, cyklistowv....

MARTIN RYBARCAK

IRISBOND - ovladanie
pocitacaocami
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR bude velmi Gizko spolupracovat so
Spanielskou spolocnostou IRISBOND,
ktora vyvinula alternativny komuni-
kacny program pre ludi s obmedzenou
schopnostou komunikacie v désledku

vaznych postihnuti.

Program je urceny hlavne pre pacientov
s ALS, nervovosvalovymi ochoreniami,
skler6zou multiplex a inymi, ktori v d6-
sledku ochorenia nemdézu rozpravat
alebo v ddsledku ochorenia sd natolko
nehybni, Ze nem6zu inym sp6sobom
ovladat pocitac.

Prostrednictvom programu IRISBOND
md&Zu pisat a prostrednictvom hlasové-
ho vystupu hovorit.

Program umoZznuje o¢ami ovladat kur-
zot, pohybovat sa myskou, klikat na
rozne ikonky, prostrednictvom ktorych
mé&zu ulahdit svoju komunikaciu s oko-
lim. Prostrednictvom tohto programu je
mozné pouzivat r6zne programy, systém

sa da jednoducho nainstalovat do bez-
ného pocitaca.

Nasa spolupraca so spoloc¢nostou
IRISBOND sa za¢ne uz v mesiaci februar
2016. Budeme mat zapozZi¢any jeden
exemplar pristroja, spolo¢nost zasko-
lila nasich externych spolupracovnikov,
ktori budi na zdklade dohody insta-
lovat pristroj IRISBOND v domacom
prostredi zaujemca na skisku na urcity
obmedzeny cas.

Ak sa ukaze, ze pristroj dokaze pl-
nohodnotne kompenzovat dosledky
postihnutia, budeme zaujemcom na-
pomocni pri vybavovani pefiazného pri-
spevku na kipu pomacky - Specidlneho
softvéru - podla zdkona o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu zdravot-
ného postihnutia.

Viac sa docitate na www.irisbond.com.
V pripade otadzok sa na nds s doverou
obrétte.

ANDREA MADUNOVA

Z0 ZAHRANICIA

Ako Zija dystrofici
vzahranici

Zoznamte sa s osudmi ludi, ktori sa
narodili v inej krajine, no tiez dostali do
vienka zdravotné postihnutie. Ako sa
im Zije? Aké majii moznosti? Co pova-
Zuji za pozitivne? Co naopak, im velmi
strpCuje Zivot a ako sa s tym vyspo-
riadavaju? Takéto a podobné otazky
budeme klast predovsetkym ludom
so svalovou dystrofiou. Mozno budt
inSpiraciou.
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Michal je z Polska a ma 36 rokov. Vystu-
doval Sliezsku univerzitu v Katoviciach
v odbore pocitacovy Specialista. Pra-
cuje ako vyvojar stranok v jednej ma-
lej polskej firme. Jeho krédo znie: Zi zo
vSetkgch sil a usmievaj sa na ludi, lebo nie
si sdm. Michal ma jednu zo zriedkavych
foriem muskularnej dystrofie typu Limb
- Girdl (pozn. OMD: v preklade pleten-
covy typ dystrofie). Medzi jeho vasne,
o ktorych dokaZze rozpravat celé dni, pat-
ria cestovanie, preteky na plochej drahe
atenis. Nema rad mlieko a nedprimnych

vidi studené dazdivé dni a sneh.

Ako si spominas na skolské ¢asy? Cho-
dil si do Specidlnej skoly pre hendike-
pované deti? Su takéto Skoly v Polsku
bezné?

Navstevoval som bezni skélku aj Skolu
pre zdravé deti. Na zdkladnej a stred-
nej skole to bol trosku problém, lebo
Skola bola pIna bariér. Ale spoluZiaci mi
vzdy pomahali. V stcasnosti uz mame
vela integrovanych $kél, kde si v trie-
dach zdravé deti, aj deti s postihnutim
a priestory si bezbariérové.

A Co praca?

Pracujem ako vyvojdr strdnok a mana-
Zér pre skladové hospodarstvo v jednej
malej polskej firme. UZ tri roky pracujem
zdomu alebo z ktoréhokolvek miesta na
svete, ¢o povazujem za velkd vyhodu.
Robim prevazne z domu a komuniku-
jem s kolegami cez skype. Mame tiez
Specidlny program, v ktorom si zdiela-
me Glohy. Nasa firma poskytuje externé
sluzby. Do kancelarie chodim len obcas,
ked'si potrebujeme viac vysvetlit nejaké
problémy. Pravdu povediac, velmi mi to

vyhovuje. Hlavne v zime a v zlom pocasi
mi odpada problém s cestovanim. Ale
keby som mohol pracovat v kanceldrii
kazdy den bez tazkosti s dopravou a ba-
riérami, urcite by som to bral.
Pravdepodobne si dost odkazany na
pomoc inej osoby. Ako sa to da zvlad-
nut? Kto ti najviac pomdha? M6Zes nam
pribliZit tvoj beZny deii?

Ano, je to doleZita sticast mojho Zivota.
Vdaka mojim oddanym rodi¢om mdzem
Zit Zivot naplno. Oni mi davaju kazdy den
najviac sily. V Polsku doteraz neexistuje
projekt osobnej asistencie, a tak mozem
pocitat iba s pomocou mojich rodicov.
Nie je to velmi povzbudzujdce, ak si po-
myslim, Ze st zo dia na den starsi aich
zdravie nie je to, o byvalo.

KaZdé rano mi mama pomaha obliect sa
a pripravit vSetko, aby som mohol zacat
pracovat. Dvakrat do tyzdna chodim na
plavaren a na masaZe po 3 hodinky. Raz
do tyZdna asi hodinu a pol cvicim doma
s fyzioterapeutom. Vecer mi zas mama
poméaha v kdpelni a pri vyzliekani. Cho-
dim spévat okolo polnoci. Mgj otec je
uz na dochodku, ale stale pracuje na
CiastoCny Gvazok. Mama sa vzdala svojej
prace, ked mi diagnostikovali ochorenie
a rozhodla sa obetovat mi vsetok ¢as.
Si na voziku. Pouzivas aj iné pomdcky,
ktoré ti pomahaji zjednodusit Zivot?
D4 sa k nim dostat?

V 15-tich rokoch som prestal chodit.
Odvtedy pouzivam mechanicky a aj elek-
tricky vozik. Okrem toho uZ len scho-
dolez, pretoZe byvame na 71.poschodi
a nemame vytah.

Ak potrebujeme ortopedické lopty
alebo choditko, nie je to problém, tie-
to pomdcky st zadarmo. Mechanicky
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vozik je mozné ziskat bezplatne kazdych
5 rokov, ale len do sumy 400 eur. Zvy-
Sok si treba doplatit. Podobne je to aj
s elektrickym vozikom, 85 % z ceny platf
miestna samosprava. Problém nastdva,
ked potrebujeme Specidlne pomdcky,
ako zdvihak, rampy alebo pomécky do
kipelne.Vtomto pripade je sice miestna
samosprava povinna pomoct, ale m6zu
kryt maximalne 45 % nakladov. Samo-
zrejme vSetko zavisf aj od prijmu.
Viem, Ze vela cestujes. Co je pre teba
na tvojich vyletoch najdélezitejSie?
Akt dopravu uprednostiiujes a preco?
Hladas bezbariérové ubytovanie? Mas
pre nas nejaké tipy? Kolko krajin si uz
precestoval?

Od detstva vela cestujem. Navstivil
som uZ 24 krajin, prevazne v Eurdpe,
ale aj v Afrike a Azii. Mé6zem povedat,
Ze na cestovani som zavisly. Pre mnia je
najddlezitejsie, aby som sa vsade citil
bezpecne. Som sice trochu Sialeny a rad

« Michal miluje cestovanie. Vdaka tejto vasni ho to
zavialo aj k nasim spolo¢nym ¢eskym susedom.
V pozadi vidite Javorovy vrch.

(Autor: z rodinného archivu)

riskujem, ale aj tak to musi byt bezpec¢né
a pohodIné. Nemam rad, ked ma chcd
okoloidtci s vozikom vyniest a pritom
netusia ako. Cestujem radsej autom, ked
Soféruje moj otec. Vtedy sa citim bez-
pec¢ne. Mimochodom, je vyborny Sofér.
Ale pokial'je to naozaj dlha cesta, volim
samozrejme lietadlo. Vlastne mdm rad
vSetky druhy dopravy, ale nie vsetky st
prisposobené, ako napriklad vlaky a au-
tobusy. Co sa tyka ubytovania, snazim
sa hladat také bez schodov a pokial ma
bezbariérovi kdpelfiu, je to dokonalé
miesto pre mfia a moj doprovod.
Poznas nejaké zaujimavé bezbariéro-
vé miesta v Polsku, ktoré by si nam
odporucil?

V stcasnosti je prisposobenych stéle
viac miest. Samozrejme, najlepsia situ-
aciaje vo velkych mestach ako Varsava,
Krakow, Wroclav, Gdansk, Gdynia, Kolo-
brzeg, Torun.

Moje obllibené miesto, kde obycajne od-
dychujem je pobrezie (v Polsku) a nase
hotry. Moje rodné mesto lezi 100 km od
Beskyd. Tam sa snaZim dobijat si svoje
baterky tak ¢asto, ako sa len da.

Co je pre teba, ako vozi¢kira, mo-
mentdalne najvacsi problém v Polsku?
Co inde funguije lepsie? Myslis si, Ze
ludia s postihnutim dostavaji dost
prileZitosti?

Podla méjho néazoru, chyba projekt
osobnej asistencie. Mnohi vozickari su
zavreti vdomoch plnych architektonic-
kych bariér, sami, bez akejkolvek pomoci
zvonka a nemoZu robit nic. Tiez dopra-
va, ako bezbariérové taxiky, nefunguje.
Tento sposob dopravy v nasich mestéach
je velmi zriedkavy a prilis drahy pre ludi
s postihnutim. Dokonca v sti¢asnosti

q
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« Stikromn( dovolenku stravil v krdsnom prostredi tajuplného Egypta. (Autor: z rodinného archivu)

nefunguje ani projekt, kde by ludia na
vozikoch mohli ziskat prostriedky na
prisposobenie si vlastného auta.

Si clenom nejakej organizacie na regio-
nalnej alebo narodnej trovni, ktora ta
vie podporit, ktord poskytuje informa-
cie pre zlepSenie Zivotnych podmienok,
pontika pomoc pri vybere skoly, prace,
byvania alebo nieco podobné?

Uz mnoho rokov som vo Vykonnom vy-
bore Polskej asocidcie pre nervovosva-
lové ochorenia na narodnej Grovni.
Nasa organizacia ponika pomoc ludom
trpiacim geneticky podmienenymi
nervovosvalovymi ochoreniami, bezne
zname ako svalové atrofie. Napriklad,
v nasej krajine je najvacsim problémom
pre rodiny starajlce sa o dieta s tymto
ochorenim nevyhovuijlci systém zdra-
votnej starostlivosti, predovsetkym
program poskytujdci pravidelné reha-
bilitacie a vhodné ortopedické pomacky.
Neexistuje ziadna skutocnd podpo-
ra pre rodicov, ktori sa museli vzdat
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svojej prace. Nasa asocidcia by chce-
la priniest zmeny do sti¢asnej situdcie
a pomahat pri budovani systému, ktory
by podporoval takéto rodiny a ktory by
prindsal istoty pre ludi s postihnutim
a tych, ¢o sa o nich staraju.

Som tieZz ¢lenom Vykonného vyboru
EAMDA a od minulého roku aj jej dele-
gat a ¢len pracovnej skupiny pre pristup
k zdravotnej starostlivosti v Eurdpskom
pacientskom fére.

Poznas nejakych znamych ludi z Polska,
ktori st na voziku?

Rafat Wilk je paralympijsky handbiker,
byvaly profesionalny pretekdr na plochej
drdhe. Po nehode a zraneni miechy pre-
sedlal na monoski a handbiker. Vyhral
dve zlaté medaily na letnych paralym-
pijskych hrach v roku 2012 v Londyne.
Natalia Partyka je polska stolnoteniso-
va hracka. Narodila sa bez pravej ruky
a predlaktia a zGcastnuje sa pretekov
nielen pre hendikepovanych, ale aj bez-
nych Sportovcov.
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Jan Mela je prieskumnik, ktory ako ti-
nedZer podstipil dvojndsobnid ampu-
tdciu po zasiahnuti elektrickym pridom
a zaroven bol kratko na to najmladsi
¢lovek, ktory v r. 2004 dosiahol severny
pél a o osem mesiacov neskor aj juzny.
Zalozil nadaciu "Poza horyzonty" (Za
horizontmi).

Marek Plura je ¢len Eurépskeho parla-
mentu a tieZ trpi spindlnou svalovou

atrofiou.
ROZHOVOR SPRACOVALA
SILVIA PETRUCHOVA

Cesko ma prvé sexudlne
asistentky

V Ceskej republike od novembra 2015
pracuje prvych pat sexudlnych asisten-
tiek, ktoré budii telesne alebo dusevne
handicapovanym ludom pomahat so
sexualitou. Niektoré budi poskytovat
len konzultécie, dalSie budu asistovat
aktivne.

Pri vytvarani systému sexudlnej asisten-
cie Eerpali Cesi zo skisenosti z krajin,
kde je tato forma Specidlnej pomoci
uz mnoho rokov standardnou sluzbou
- v Belgicku, Dansku, Franclzsku, Ho-
landsku, Nemecku, Rakdsku, ¢ Svajéiar-
sku. Aj v tychto krajindch plati zasada,
Ze sexudlna asistentka sa moze klienta
dotykat a m6ze mat s nim sex. Vyskole-
né asistentky ucia svojho klienta rozo-
znavat rozdiely medzi muzskym a Zen-
skym telom, ucia ho otvorene rozpravat
o svojich sexualnych potrebach, pouZzi-
vat erotické pomdcky Ci antikoncepciu.
Vsetky asistentky podpisali eticky ko-
dex, v ktorom sa zaviazali dodrziavat
stanovené etické normy pri komunikacii

s klientom. A kedZe si tito sluzbu handi-
capovani hradia v plnej vyske zo svojich
vlastnych zdrojov, asistentky sthlasili,
Ze za poskytnuté sluzby si budi Gcto-
vat maximdlne 1200 ceskych korin
(44,40 €) na hodinu.

Obavu z poZadovania, ale tiez z poskyto-
vania takychto asistencii ludia nemusia
mat. Odbornici z ministerstva vnitra
v Ceskej republike totiZ potvrdili, Ze se-
xualna asistencia nie je v rozpore s Ces-
kym pravnym poriadkom.

Tato prekvapiva informacia vyrazne pre-
hibila rozdiel medzi Slovenskom a Ces-
kom v poskytovani $pecifickej formy po-
moci zdravotne postihnutym osobam.
Kym na Slovensku je téma sexuality
handicapovanych ludi prisne tabuizo-
vana, v Cesku je uZ mnoho rokov verejna.

SPRACOVALA NATALIA TURCINOVA
ZDROJ: INTERNET

SPORTOVE OKIENKO

BOCCIA a SACH:
Memorial
Erika Britana-Jarny
sachovyinternetovy
turnajvrapide
9.april 2016, 4.rocnik

Organizdcia muskuldrnych dystrofi-
kov v SR a jej Sachovy klub organizuje
4. rocnik internetového turnaja v rapid
Sachu. Po druhy krat bude turnaj patrit
pamiatke nasho ¢lena Erikovi Britanovi.
Erik nds opustil pocas priebehu minulo-
rocného OMD Dystro Ope - net. Bol to
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velky bojovnik a ¢lovek. Mal velmi rad
Sach a hlavne internetové turnaje.
Propozicie na Memorial Erika Britana
najdete na www.sachomd.estranky.sk.
Bude sa hrat prostrednictvom Sachové-
ho portdlu www.playok.com. Hraci ¢as
bude 10 mindt na tahy. Prihlasovat sa
mozete do 9. 4. 2016.

Boccia
vroku 2016

Prinasame vam kalendar Sportovych
podujativ hre boccia. Oproti minulému
roku sa v mnohom neliSi. Problémom sa
stdvajl vyhovujlce Sportoviska pre tito
paralympijskd disciplinu, ktorych Zzial
ubuda. Nase zdruzenie zvyklo posledné
turnaje pre viaceré kategorie organizo-
vat vmodernom viactcelovom zariadeni
bratislavského Aircraft SportHouse. Zial,
spominany komplex zmenil svoje zame-
ranie a vtomto roku tu nebude mozné
zrealizovat boccia turnaje.

Nadejou je novopostaveny komplex UK
FTVS. Tu sa pravdepodobne zorganizuje
Turnaj belasého motyla a aj v oktébri
viac kategériové ligové kolo. Turnaje
na Mokrohdjskej organizuje SK Altius,
na Nevadzovej naSe OMD v SR, v Turie
tiez nase OMD v SR prostrednictvom
svojho zilinského klubu Farfalletta
a preSovské turnaje tamojsi ZOM.
Sportovo technickd komisia, riadiaci
organ slovenskej boccie, prijal do svo-
jich radov nového ¢lena Matisa Gregu.
Rozldcil sa s MUDr. Frantiskom Pisarci-
kom, ktory vsak nadalej ostava klasifi-
kacnym lekdrom na Slovensku.
Slovenskd reprezentaciu v boccii ¢aka
paralympijsky rok s opravnene velkymi

ambiciami. Spoliehat sa budeme hlav-
ne na Samuela Andrej¢ika a jeho ski-
senych spoluhrdcov z kategérie BC 4.
Jednotlivci BC 1 a BC 2 m6Zu ako jed-
notlivci prekvapit, no v timoch sd ur-
Cite favoritmi na niektory zo vzacnych
kovov. Stdle ¢akdme na prienik medzi
svetovu elitu v kategérii BC3. Tu vsak
tieZ svitd na lepsie Casy po rokoch sucha,
Ze nas hrac zaberie. Urobit tak m6ze uz
na dalekom vychode Adam Burianek.
Kym celd situdcia vyvrcholi tento rok
v Riu de Janeiro, ¢aka nas pred tym este
dlha cesta plna tréningov, slovenskych
¢i medzinarodnych turnajov. Vsetkym
Sportovcom prajeme Uspesni sezénu.

Slovenské turnaje:

BC1:

1. kolo: 20. 2. (Mokrohdjska),
2. kolo: 23. 4. (Mokrohdjska),
3. kolo: oktéber

BC 2:

1. kolo: 27. 2. (Nevadzova),
2. kolo: 9. 4. (Mokrohajska),
3. kolo: oktéber

BC 3:

1. kolo: 16. 4. (Turie),

2. kolo: 28. 5. (Presov),

3. kolo: oktéber

BC 4:

1. kolo: 5. 3. (Nevadzova),

2. kolo: 29. 5. (Presov),

3. kolo: oktéber

Turnaj belasého motyla,

kategoria Pary BC 3, Pary BC 4, Timy :
14. 5., Gcast zahrani¢nych hracov
(Hala FTVS, Bratislava)

Boccia Tatra Cup 2016,

jednotlivci, 25. 6. (Liptovsky Jan)
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Boccia Tatra Cup 2016,

jednotlivci - G¢ast zahrani¢nych hracov,
26.6.-27.6. (Liptovsky Jan)

Boccia Masters (Samorin),

M SR jednotlivcov (Nitra) a M SR pdry,
timy (predbeZne FTVS) sa uskuto&nia
v novembri.

Zahranic¢né turnaje:

MS - jednotlivci:

19. - 26. 3. (Cina)

M CR - jednotlivci, pary, timy:
271.-22.5. (Cesko)
Svetovy pohér:

Pary, timy a jednotlivci:
26.4.-2.5. (Kanada)
Svetovy pohér:

Pary, timy a jednotlivci:
14.-19. 6. (Portugalsko)
Paralympijské hry 2016:
Pary, timy a jednotlivci:
1.-18. 9. (Brazilia)

[ W .
« Ststredeni hraci, rozhodcovia, Casomeradi, ale aj fanisikovia na slovenskych kurtoch.
(Autor: z archivu OMD v SR)

Boccujte aSachuijte!
Poradimevam,
akonato!

Mili priatelia z celého Slovenska. Ak
mate zdujem o hru boccia, smelo nds
kontaktujte. Radi vdm vysvetlime pra-
vidl3, zapozic¢iame lopticky, ¢i iné po-
mocky na tdto zaujimavi hru. Skontak-
tujeme vas s clovekom, ktory vas zauci
do tajov tejto paralympijskej discipliny.
To isté plati aj o Sachu! Su to Sporty, pri
ktorych ani vozik a tazké postihnutie
hornych aj dolnych koncatin nie je pre-
kaZkou. Viac info sa dozviete na
www.boccia.sk

www.farfalletta.sk

www.boccian.sk

www.sachomd.sk

JOB.
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Bezplatné Specializované
socialne poradenstvo

V pripade, Ze potrebujete poradit ale-
bo mate nejaki otadzku, ¢i chcete pri-
spevok z konta verejnej zbierky Belasy
motyl, méZete volat nasich poradcov
aj priamo. Urobit tak moZete v diioch
pondelok az stvrtok, medzi 10.00 -
15.00 hod. na ¢isla v mobilnej sieti

Telefénica 02. MdzZete ich oslovit aj

e-mailom na niZSie uvedenych adresach.

Okrem priamych kontaktnych Gdajov

uvadzame aj ich zameranie:

« Bc. Alena Hradianska - oblast penaz-
nych prispevkov, Specializuje sa v ramci
nich najma na otazky spojené s penaz-
nym prispevkom na osobn asistenciu -
pomoc pti vypracovani Ziadosti, spra-
covanie odvolania a pod.

E-mail: hradnanska@omdvstr.sk,
telefon: 0948 04 66 73.

» Mgr. Tibor K6bol - otazky spojené
so socialnymi désledkami tazkého
zdravotného postihnutia - pefiazné
prispevky, zamestndvanie o0s6b
so zdravotnym postihnutim a pod.
Je kontaktnou osobou aj pre zaujem-
cov o projekt Opel Handycars.

E-mail: kobol@omdvst.sk,
telefén: 0948 04 66 72.

Poskytnutie poradenstva nepodmie-
nujeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

Agentira
osobnejasistencie

Akékolvek otdzky o osobnej asistencii
piste na kontaktny e -mail:
asistencia@omdvstr.sk, alebo volajte
0948 529 976.

« ak potrebujete poradit ohladom penaz-
ného prispevku na osobnu asistenciu

« ak hladate osobného asistenta
« ak mate zaujem pracovat ako osobny
asistent.

Poskytnutie poradenstva nepodmie-
nujeme clenstvom v nasej organizacii.

DystroCentrum:
bezplatna konzultacia
sfyzioterapeutom

Osoby s nervovosvalovym ochorenim
majd moznost objednat sa na bezplatni
konzultaciu s fyzioterapeutom do bez-
bariérového DystroCentra v Bratislave.
V pripade zaujmu kontaktujte centralu
OMD v SR e-mailom alebo telefonicky.
Nové terminy najdete v Aktualitach.

Poskytnutie konzultacie nepodmienu-
jeme clenstvom v nasej organizacii.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou,
ktora je ochotna bezplatne poskytndit
pravnu pomoc tym z vas, ktori potre-
buji poradit v r6znych pravnych zalezi-
tostiach. Ide o také problémy, ktoré nie
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sme schopni riesit v rdmci socidlneho
poradenstva. Ziadosti o poradenstvo
budud pani advokatke sprostredko-
vané len cez centrdlu OMD v SR. Ak
mate problém, s ktorym by ste potre-
bovali poméct, kontaktujte centralu
(mailom, listom, telefonicky). E-mail
oznacte predmetom ,bezplatné pravne
poradenstvo”.

Problém bude zapisany a timoceny pani
advokatke, ktorad vzhladom na svoje pra-
covné vytaZenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostred-
kiavat vyluéne clenom OMD v SR.

Poradiabelasého
motylanaRadiu7

Spolupraca Radia 7 a OMD v SR pokracu-
je aj vtomto roku a spociva v spracovani
roznych tém zo socialno-pravnej oblasti.
Takto vzniknuté reldcie spractvajd
vzdy jednu tematickid oblast zamera-
nd najma na rézne formy kompenza-
cie socidlnych dosledkov zdravotného
postihnutia, ako pefiazné prispevky na
osobnd asistenciu, opatrovanie, na kipu
pomdcky (mechanické a elektrické vozi-
ky, zdvihdky a pod.). Venovali sme sa aj
problematike architektonickych bariér,
byvaniu. Vzhladom na poskytnuty ca-
sovy priestor nemozeme hovorit tplne
podrobne o kaZdej jednej téme, ale na
otazky posluchacov odpovedame aj po
odzneni relacie.

Redaktorom tejto rubriky sa tento rok
stala mladd Studentka Zurnalistiky
Monika Trnkécyova. Rada privita vase

postrehy a namety do tejto reldcie. Pis-
te, volajte na nase kontakty.

Prajeme prijemné pocdvanie.
Vysielaci ¢as relacie:

Premiéra: prvy utorok v mesiaci o 17:15.
Repriza: prvy Stvrtok v mesiaci o 10:15.

Register svalovych
dystrofii- kontaktné
pracoviska na Slovensku

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR podporila vznik spolo¢nej data-
bazy Ceskych a slovenskych pacientov
s Duchennovou/Beckerovou svalovou
dystrofiou (dalej DMD/BMD) a nositeliek
génu tohto ochorenia.

Za vytvorenim databdzy stoji ceské ob-
Cianske zdruzenie Parent Project, ktoré
databazu vedie v spolupréaci s Institd-
tom biostatistiky a analyz Masarykovej
univerzity v Brne pod ndzvom

REaDY - REgistr svalovych DYstrofii
(http://ready.registry.cz/).V tomto Case
(december 2015) je v databaze evidova-
nych celkovo 771 pacientov zo Slovenska.
Ak chcete, aby ste vy alebo vase dieta
boli do registra zapisani, podla regiénu
mozete kontaktovat tieto slovenské
odborné pracoviska:

MUDr. Karin Viestova

DFNsP Bratislava, Poradna pre deti
s neuromuskuldrnymi ochoreniami,
tel: 02/59 37 18 65;

MUDr. Roman Mego

Stkromné neurologické centrum
Sinalgis, Bratislava,

tel: 02 /502010 27,
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MUDr. Katarina Okalova

DFNsP Banska Bystrica, Neurologicka
ambulancia,

tel. 048/ 472 65 38;

MUDr. Eva Lazarova

DFN Kosice, Poradna pre deti

s nervovosvalovymi ochoreniami,
tel: 055/ 235 25 35.

Evidencia v registri nie je viazana na
clenstvo v OMD v SR.

NA VOLNY CAS

UVAHA:
Skus matrad

Jeden muzZ sa rozhodol, Ze sa bude starat
o trdvnik pred domom, v ktorom byval.
Mienil tam vypestovat pravy anglicky trdv-
nik. Venoval svojmu zdmeru kazdu volnd
chvilu. UZ bol skoro pri cieli, ked' si na jar
vsimol, Ze sa v trdvniku uchytilo niekolko
ptpav, ktoré hned vystrcili svoje Ziarivé kve-
ty. Nelenil a vytrhal ich. Ale ni¢ nezmohol.
Kazdy deri sa objavovalo niekolko dalsich
ZItych kvetov. Kipil a pouzil silny jed. Ne-
zabral. Od toho diia sa jeho Zivot stal usta-
viéngm bojom proti ZItym kvetom, ktorgch
kazdu jar pribidalo. ,Co mdm s nimi robit?”
Ziifalo sa spytal manZelky. ,Skis ich mat
rdd!” odpovedala mu pokojne. Pokdsil sa.
Po istom Case mu ZIté kvety pripadali ako
umelecké diela, ktoré zdobia smaragdovy
trdvnik. Odvtedy Zil Stastne. Kolko ludi nds
vie rozCllit! Preco sa nepoktsime mat ich

radi? i
EVA GLUCHOVA

FEJTON: Tiramisu

,Coze? Doktorom? Zbldznil si sa? To ta
nesmie ani napadnut!” krical, o, priam
ziapal na mna otec, ked som mu pove-
dal, ¢im by som chcel byt.

»~Nechaj ho, este je hlipy, on vyrastie
ztych prizemnych idedlov,” upokojovala
ho mama.

»,Chcem byt doktorom a aj nim budem,”
povedal som zanovito a myslel som si, Ze
sme skoncili. Mylil som sa. Otec ma pre-
ventivne zdral a potom kazdy dalsi rok
az do mojich osemnastin znova a znova.
»Pradedo bol cukrér, dedo tak isto, ja
som vdZzeny majster od fachu, tvoji dva-
ja bratia detto, tak neviem, preco by si
mal byt ¢iernou ovcou v rodine prave ty
s najlepsim rozumom,” pocudval som uz
iba ml¢ky otcovu prednasku.

Bol som neoblomny, no pochopil som,
Ze silou ni¢ nezmd6zem. Doma som preto
tvrdil, Ze si robim vysokd potravindrsku,
no v skutoc¢nosti som chodil na medici-
nu. Ked to otec zistil, bol som uz v tre-
tom ro¢niku. Vtedy ma zdral naposledy,
lebo usudil, Ze znasat bitku od otca sa
uZ akosi v mojom veku nepatri.
LPrestan, otec,” povedala mama. ,Chodi
v bielom plasti? Chodi. Hrabe sa sice
v baciloch namiesto v mike, ale mozno
sa nam bude niekedy doktor v dome
hodit.”

»Dobre teda. Ale tiramisu sa naucit piect
musi, inak ho vydedim.”

Aby som mal od otca pokoj, pripravit
rodinnu Specialitu, ktora nds preslavila
po celej Eurdpe, som sa naudil. To nebol
zdkusok, to bolo umelecké dielo a v po-
dani otca malo hddam aj dusu. Jedol
som uz vSetkych tridsatdva druhov, ale
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najviac ma oslovilo polno¢né tiramisu so
Skoricou. Po desiatej varke otec usidil,
Ze moj vyrobok ma skutocne vsetkych
pat pé a pripisal ma do zavetu. Nuz,
takto som zacal moju lekarsku kariéru.
Zakuskom. A asi to bol osud, lebo Zenu
som si nasiel opat jeho zasluhou.
Prednosta nasho oddelenia mal naro-
deniny. Na oslavu bola prizvana aj moja
malickost a aby som nepriSiel s prazd-
nymi rukami, priniesol som za krabicu
vlastnymi rukami pripravenej pychy
nasej rodiny. Séfova dcéra Karolinka
s beznadejne neodolatelnou hrudou
a zvodnymi mejbelinovymi o¢ami ma
cely vecer hypnotizovala, aby som jej
napisal recept. Jej vnady boli silnejsie
ako moje predsavzatie neprezradit ro-
dinné vyrobné tajomstvo. Okolo polno-
ci som Spionazi podlahol a ona drzala
v ruke vyzobrany poklad. Nemal som
pti sebe Ziaden papier, iba prazdne tla-
¢ivo na recept, tak som ho pouzil. Ale
smola. M&j rukopis, no ved'iste poznate
ono zndme: Skriabe ako kocdr, ba este
horSie, ako doktor. Asponi triingredien-
cie, medzi nimi syr mascarpone, boli
absoldtne necitatelné a Karolinka bola
v koncoch. Za mnou saist s tym hanbila,
a tak poprosila otca, aby jej to vylas-
til. Bezradny bol aj on, ale poradil jej,
Ze lekarnik to po mne precita nabetdn,
Ze ani jemu samotnému zatial eSte
Ziadny recept nevratil.
Stala Karolinka v apatieke pri okienku
a Cakala, kym mudre oci spod okuliarov
prestant uprene hladiet do receptu.
Stalo sa. Lekarnik odiSiel dozadu, prinie-
sol flasti¢ku a povedal:
,Slecna, budete to brat trikrat denne po
lyzicke, vZzdy pol hodinu pred jedlom...”
EMILIA MOLCANIOVA

Vytrhnuté z,,Dennika
dystrofika”

3.2.2016 (Streda)
Dnes rdno som si leZiac v posteli ¢akajtic na
asistenta uvedomil, Ze méj Zivot je tplne
neobycajny. Neobycajne zvldstny. Ved' to,
Ze leZzim nehybne v posteli, bez akejkolvek
moZnosti vstat bez pomoci druhého cloveka,
je nanajvys zvldstne. Niekedy aZ deprimu-
jlice. Aké by to bolo, keby som bol zdravy?
Keby som sa mohol sdm od seba zdvihndit,
postavit sa na nohy a ist kam chcem? Urcite
je to skvelg pocit. Neviem, aké to je stdt na
vlastngch nohdch. Ale predstavujem si ob-
rovskd slobodu.
Klopanie na dvere a hlas asistenta ma vytrhol
z mojich rannych depresivnych tvah. BeZnd
rannd rutina - vstdvanie z postele, hygiena,
obliekanie, ranajky - je za nami. Vonku leje
ako z krhly a ja mdm ist do mesta , busom”?
Prsipldst si neddm ani za svet! Ved'v riom
vyzerdm ako blbec! To radsej zmoknem.
Zmokol som do nitky! Super, teraz budem
schnit aZ do vecera. Pozitivne je ale to, Ze
Soféri boli aj napriek otrasnému pocasiu vy-
smiati a vylepsilo mi to ndladu. Po prichode
domov hned'zapinam svoj pocitac a oficidlne
zahajujem zaciatok pracovnej doby v mojom
domdcom ,,homeoffice”. Ani som sa nenazdal
, ako som sa ocitol na facebooku. No a Co,
prdca pockd! Ved' ako sa hovori: ,,¢o méZes
urobit dnes, odloZ na zajtra a mds deri volna.”
Konieckoncov, komu by sa chcelo pracovat
v tomto pocasi?
Vecer sa citim akysi unaveny. Trochu po-
kasliavam. Asistent mi uvaril hortci zdzvo-
rovy &aj. Cital som na nete ¢ldnok, Ze zdzvor
je super na prechladnutie. Nabudtice sa asi
lepsie obleciem. A moZno si ddm aj ten otras-
ny prsipldst.

DYSTROFIK
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Oblubené recepty
OeMDakov

Mili gurmani,

najkrajsie sviatky v roku, ktorych ne-
odmyslitelnou sicastou je aj vyvara-
nie a vypekanie, st za nami. Na dvere
vsak klopkaji dalSie sviatky, pocas
ktorych sa najskor cez post poriadne
vyhladujeme, aby sme si na Velkono¢ny
pondelok mohli posediet s kiipac¢mi
za stolom plnym dobrét. V tomto Cisle
Ozveny vam preto prinasame inspira-
cie na chutné kolaciky, ktoré potesia
nejedného maskrtnika. DOBRU CHUT!

Tvarohovy krémes - jednoduchy

a lahodny zakusok

Potrebujeme:

Listkové cesto chladené, vyvalkané
(zrolované) alebo linecké cesto

Na tvarohovi hmotu potrebujeme:
200 g praskového cukru

1 vanilkovy cukor

2 balenia maizeny (kukuri¢ného skrobu)
so zlatym klasom (2x40g)

% | mlieka (750 ml)

3 tucné tvarohy (3x250 g)

6 Zitkov

Na sneh:

6 bielkov a 7 kopcovitych lyzic prasko-
vého cukru

Postup:

Oddelime ?itka od bielok. K Zitkom pri-
dame cukor, vanilkovy cukor, zlaty klas,
mlieko a tvaroh. VSetko dobre rozmixu-
jeme tak, aby neostali hrudky tvarohu.
Na plech dame listkové cesto, vylejeme
nan riedku tvarohovi hmotu. Pe¢ieme
45 mindt, pri 180°C. Medzi¢asom si
z bielkov vyslahdme sneh a po vyslahani

k nemu pridame praskovy cukor. Po
45 mindtach vyberieme z riry, navrch
dame sneh a dohladka ho rozotrieme.
Teplotu zniZime na 150°C a ddme dopiect
na 10-15 mindt, pokial sneh nezhnedne.
Po vychladnuti ddme plech este do
chladnicky a az potom kolac nakrdjame.

ZA RECEPT DAKUJEME
PANI EVE GLUCHOVEJ

Jablkové muffiny s lieskovymi orechmi
Potrebujeme:

250 g hladkej muky

140 g hnedého cukru

2 CL kypriaceho prasku do peciva

1 CL Skorice

2 ks vajicka

200 ml kyslej smotany

1 PL medu

100 ml rastlinného oleja

% Salky lieskovych orechov

Postup:

Jablkd osStdpeme, ocistime od jadra
ana hrubo nastrihame. Vo vacsej miske
zmiesame suché suroviny (muku, kyp-
riaci prasok, cukor a Skoricu). V druhej
miske kratko preslahame vajic¢ka a prida-
me postupne kysld smotanu, med a ole;j.
Tdto vajecnl zmes nalejeme k suchym
surovinam a dékladne premiesame.
Nakoniec vmieame jabi¢ka. Do plechu
na muffiny ddme papierové kosicky
a naplnime ich pripravenym cestom
rovnomerne (priblizne do %). Vrch po-
sypeme sekanymi orechmi. PeCieme
20-25 mindt pri teplote 200°C. Po upe-
¢eni nechame kratko vychladnit na
plechu.

Za recept dakujeme firme so ,zele-
nym"” zameranim Matici ovocnej, s.r.o.
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Maticu ovocni s.r.o. sme zaloZili v roku 2014
ako jedno z vylsteni projektu Bielokarpatsky
ovocny poklad. V nasej ¢innosti sa snazime
rozumne
a neziskového sektora ktoré vedie k ochrane
prirodného a kultdrneho dedicstva, ako
aj podpere regiondine] ekonomiky najma
v regiéne Bielych Karpdt. Preto venujeme
nadpolovicnu vacsinu nasho zisku na realizaciu
vergjnoprospesnych  aktivit.
sa pritom ngma na poznanie a zdachranu
vzacnych starych a krajovych odrod ovocnych
drevin a krajiny kde sa nachadzaja. Vyuzitim
nasich slufieb tak robite aj Vy. Dakujeme.

prepojenie  podnikatelskeho

Zameriavame

= bil

VYROBA
Lt -
OVOCNYCH
R ST . e
MUSTOV

ktora pontka na predaj Cerstvé, che-
micky neoSetrené ovocie pestované
na Slovensku. Z tohto kvalitného ovo-
cia vyraba tieZ stopercentné, necire-
né, pasterizované ovocné musty. Ak
mate zdujem o tento zdravy ovocny
napoj alebo by ste si chceli upiect
muffiny z chemicky neupravovanych
jabi¢ok, kontaktujte nasu centralu.

Vedomostny kviz

V Ozvene €. 3/2015 sme vase mozgové
zavity potrapili otdzkami z vedomost-
ného kvizu. Zo spravnych odpovedi sme
vyZrebovali dvoch sutaZiacich, ktori zis-
kavaju pekné ceny. Prvym Stastlivcom
sa stdva Darius Renner, ktorého potesi-
me rocnym predplatnym ¢asopisu podla
vlastného vyberu z distribdcie firmy
Ares. Druhou vyherkyriou je Sarmantna
Irena Baffiova, ktora vyhrdva pekné

navrhy

realizdcia
vysadieb

mapovanle.
a zachrand
starych

a
PORADENSTVO

odrod

tricko z dielne OMD v SR. Poprosime
vyhercov, aby nas kontaktovali.

Ostatni nezufajte. Pripravili sme si pre
vas dalSie otazky, vdaka ktorym sa za-
bavite, otestujete svoje pozorné Citanie
a ako bonus méZete vyhrat peknd vecnd
cenu. Spravne odpovede ndam zasielajte
postou, na email ozvena@omdvsr.sk
alebo do spravy na Facebook OMD v SR.

« Krdsne tricko pre vyherkyriu.
(Autor: Lucia Mrkvicovd)
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1.) Ktora nasa clenka kandiduje
v parlamentnych volbach 2016?
A: Lydia Lazova
B: Natalia Tur¢inovd
C: Silvia Petruchova

2.) Kde sa konala viano¢na OeMDacka
kapustnica?
A:v centrdle OMD v SR
B:vInchebe
C: vo Vodarenskom mizeu

3.) Ktora aktivita nepatri medzi
sprievodné podujatia kampane
Belasy motyl?

A: opekacka
B: zbierka
C: koncert

4.

N

Ktori Styria znami slovenski herci
st tvarami charitativneho
+Vianoéného bazara chalanov”?
A: Lukas Latinak, Majo Miezga,
JoZko Blazek, Juraj Kemka

B: Majo Miezga, Juraj Kemka,
Ludwig Bagin, Jozko Blazek

C: Majo Miezga, Juraj Kemka,
Lukas Latindk, Robo Jakab

5.

N\

Ktora nasa kolegyna ziskala
ocenenie ,,0sobnost RuZinova"?
A: Alena Hradnanska

B: Lucia Mrkvicova

C: Andrea Madunova

Milionova DystroLotéria
pre nasich ¢lenov

Nové Cisla pre dystrolotériu su:
1115, 59, 439, 356, 272

Pravidld sdtaze: Kazdy ¢len OMD v SR
ma Clensky preukaz a kazdy clensky
preukaz ma pridelené cislo. A prave
z nich sme vyZrebovali pat vyhernych
Cisiel. Len tomu, kto sa nam prihlasi,
posleme s nasledujlicou ozvenou Zre-
by v hodnote 3 €. Na spominanych
Zzreboch mdzZete vyhrat svoj vytiZeny
milién! Ak nemo6Zete ndjst svoj ¢lensky
preukaz a nie ste si isty svojim cislom,
informujte sa v centrdle OMD v SR.

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

Labyrint:

Najdes aj ty cestu do centraly OMD v SR?
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Sposobuju vam schody problem"

Stannah Vém ponika stollcl<
vytahy na vietky typy schodis

TZP obéanom porac
ako ziskat na zak
statny penazny
prispevok.

Stannah

Zavolajte na nase bezplatné
telefénne &islo L _ v stoekovYcH

0800 162 162"

wwwsh:mm::h.skI T

OSLAVUJEME

ado com

via agehturaJOREADD)
4 - ;..J"/.ij: Ie

Vsetky ubytovacie Zariadenian ponuke sme
osobne navsti \ cuerovost'

G




f/ T Stellatour - Jozef Hankocy
L j—i’f '__Dovoz - opravy - iipravy zdravotnickych pomocok
tel:: 0917301 176 e-mail: hankocy@pobox.sk
www.zdravotnickepomocky.com

VydajneizdrayotnickychipomocokL:iSenica; Bratlslava, Stara Tura P
tel::10917/199/341% e:mail:izdravtech@zdraytech: sk D _~»« AL
'www.z,dravtech._s_k




ottobock.

Neuro Orthotics Center

Ludia na prvom mieste.

RieSenia mobility

Ortézy a individualne
ortotické riesenia

VyZaduje si vas zdravotny stav alebo zdravotny stav vasho rodinného prislusnika vyuZzivanie
mechanického alebo elektrického vozika?

VyZaduje si stav vasho dietata vyuZivanie rehabilitacného kocika alebo choditka na podporu chodze?
Potrebujete poradit a vyriesit spravne polohovanie pri sedeni?

Radi by ste si odskasali najmodernejsie
pombcky Ottobock?

Nie ste spokojni s doteraj$im vybavenim?

Potrebujete viac informacii o dostupnosti
vami pozadovanych pomdcok?

VyZaduje si pouzivanie vasho elektric-
kého vozika Specialne ovladanie?

Potrebujete pomoct s vertikalizaciou?

VyZaduje si vas zdravotny stav alebo
zdravotny stav vasho dietata pouZivanie
ortéz na chodzu alebo statie?

Pouzivate ortézy, s ktorymi nie ste spo-
kojni?

Chceli by ste prekonzultovat vase sti¢asné
ortotické vybavenie?

Potrebujete viac informacii o novinkach v ortotike?

Potrebujete viac informacii o dostupnosti vami poZadovaného ortotického vybavenia?

Navstivte nase poradenské centrum a dohodnite si nezavazna konzultaciu.

Otto Bock Slovakia s.r.o. | @® www.neuroorto.sk | ® +421915090060 | www.ottobock.sk
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Sikma schodiskova plosina . Bezplatné & “Schodolez

v Riesenia pre vietky typy architektonickych bariér / Bezplatné pravne poradenstvo
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prispevok i
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